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0 Vorwort

Im Rahmen meiner beruflichen Tatigkeit und aus privatem Erleben wurde mir bewusst, was es
bedeutet, die Pflege und Sterbebegleitung von Patienten auf sich zu nehmen. Nach meiner
Auffassung ist das Ziel der Betreuung im letzten Lebensabschnitt, dem Patienten eine moglichst
hohe Lebensqualitat und Selbstbestimmung zu erhalten und ein wirdevolles Sterben zu
ermdoglichen. Meine Beobachtung, dass Patienten ihre BedUrfnisse und Winsche haufig nur dann
frei &ulern, wenn ihnen bewusst ist, dass ihnen gern geholfen wird und dass sie keinem zur Last
fallen, war ein wesentlicher Ausléser zum Erstellen dieser Arbeit.

Um die Pflege nicht zu einer untragbaren Last werden zu lassen, sind in den letzten Jahren
spezielle ambulante sowie stationdre Dienste und Projekte zur Unterstiitzung der Patienten und
der pflegenden Angehdrigen ins Leben gerufen worden. So gibt es auch im Bereich Gottingen
eine  Vielzahl ambulanter Pflegedienste und seit 1991 eine Palliativstation des

Universitatsklinikums.

In der vorliegenden Untersuchung werden Belastungen, Lebensqualitat und Zufriedenheit
pflegender Angehdriger von prafinalen Tumorpatienten der Palliativstation Gottingen sowie von
im h&uslichen Bereich gepflegten Tumorpatienten dargestellt.



1 Einleitung

1.1 Entwicklung der gesellschaftlichen Einstellung zum Sterben

Um die heutige Situation Sterbender zu verstehen, muss man die historische Entwicklung zu
Krankheit und Tod in der Gesellschaft naher betrachten.

Bis zur Mitte des 19. Jahrhunderts starben die meisten Menschen zu Hause im Beisein von
Familie und Freunden. In den letzten Tagen der Sterbenden wurde eine Reihe von Ritualen
durchgefuhrt, zu denen die richtige Lagerung des Sterbenden, die Erinnerung an wichtige
Ereignisse im Leben des Todgeweihten, bestimmte Gebete sowie die Sorge um die
zuruckbleibenden Angehdrigen gehorten. Jeder, der den Sterbenden kannte, konnte an diesen
Zeremonien teilnehmen und so Abschied nehmen. Auch wurde nach dem Tod die Leiche im
Sterbehaus flr alle ersichtlich aufgebahrt (Aries 1995). Der Tod wurde in dieser Zeit nicht als ein
erschreckendes Ereignis, sondern als ein integraler und unvermeidlicher Bestandteil des Lebens
gesehen.

In der viktorianischen Zeit des 19. Jahrhunderts begann eine Entwicklung, den Akt des Sterbens
zunehmend aus der Offentlichkeit zu verbannen. Die aufkommenden Ansichten zu Sauberkeit
und Anstand lieBen den Tod, mit seinen unangenehmen Gertichen, Ausscheidungen sowie dem
h&ufig hasslichen Anblick, als unschicklich erscheinen.

Die fortschreitenden Erkenntnisse in den Naturwissenschaften und in der Medizin zu Beginn des
20. Jahrhunderts fuhrten zu einer weiter veranderten Einstellung der Menschen zum Tod. Durch
die ansteigende Lebenserwartung riickte das Lebensende immer weiter in die Zukunft und hatte
keinen Bezug mehr zu dem konkreten Leben der jungen Menschen. Die Mdglichkeiten,
Krankheiten zu behandeln und natiirliche Abldaufe zu kontrollieren, fuhrte dazu, den Tod als
Feind anzusehen, den es zu besiegen galt (Elias 1982).

Seit den 30er Jahren des letzten Jahrhunderts findet sich zunehmend die Tendenz, sterbende
Menschen aus ihrer hduslichen Umgebung zu entfernen und in Krankenhduser einzuliefern.
Aries (1995) bezeichnete diesen Prozess als Medikalisierung des Sterbens.

In der Gegenwart gibt es viele Griinde fir die Institutionalisierung von Sterbenden. Zum einen
stieg die Rate an alteren, chronisch Kranken durch die zunehmende Lebenserwartung in der
Gesellschaft standig an, zum anderen verringerte sich aber die Zahl der Familienmitglieder durch

eine geringere Geburtenrate. Auch die Mdglichkeiten der Familienmitglieder, die Pflege dieser



kranken Menschen zu tbernehmen, &nderten sich durch die zunehmende Mobilitat. Wohnten
friher noch drei oder vier Generationen unter einen Dach, so sind die Familienmitglieder heute
haufig weit verstreut. Durch diese rdaumliche Trennung der Familie und auch durch die
zunehmende Berufstatigkeit der Frauen verringert sich die Zahl der potentiellen pflegenden
Angehorigen. Eine fehlende Vertrautheit mit dem Tod erzeugt auflerdem Angst bei den
Angehorigen, die Pflege zu (bernehmen. Auch wird in einem Wohlfahrtsstaat mit
gesundheitlicher Versorgung erwartet, dass Tod und Sterben von professionellen Helfern
ubernommen werden. Zuhause zu sterben scheint heutzutage aus diesen Griinden nicht mehr

angemessen (Thorpe 1993).

Es kam also im Laufe des 20. Jahrhunderts zu einer zunehmenden Entfremdung der Menschen

von Sterben und Tod.

Laut einer Studie von Student (1989) starben 1989 rund 90 % der Menschen in Deutschland in
Krankenh&dusern. In GroRbritannien starben 1993 71 % in Institutionen und nur 23 % zuhause
(Field and James 1993). Auch Higginson et al. (1998) untersuchten den Sterbeort von
Krebskranken in England zwischen 1985 und 1994 anhand der Todesstatistiken der
Gesundheitsamter. Hierbei ergab sich von 1985 bis 1992 ein leichter Riickgang der zuhause
Verstorbenen von 27 % auf 25,5 % und in den folgenden Jahren bis 1994 wieder ein Anstieg auf
26,5 %.

Viele Studien haben sich seit den 70er Jahren mit dem Sterbeortwunsch von terminalen
Krebskranken und ihren Angehdrigen beschéftigt. Townsend et al. (1990) und Parkes (1985)
fanden heraus, dass sowohl die Patienten als auch die Angehdrigen das eigene Zuhause als Ort
des Sterbens favorisieren. Eine Bevolkerungsumfrage in Australien (Ashby und Wakefield 1993)
ergab, dass die Mehrheit zuhause sterben mdchte. Weitere Studien von Cartwright et al. (1973),
Dunlop et al. (1989) und Hinton (1994) bestétigten, dass 50-70 % der befragten Krebspatienten
es vorziehen, so lange wie moglich zuhause gepflegt zu werden und auch zuhause zu sterben.
Wenn die Angehdrigen retrospektiv nach dem Tod der Krebskranken zu ihrer Zufriedenheit mit
der letzten Pflege befragt werden, so erhélt man je nach Pflegeort unterschiedliche Ergebnisse.
Addington-Hall et al. (1991) befragten 80 Angehodrige acht Wochen nach dem Tod zur
Pflegesituation. Nahezu alle Angehorige (97 %) von zuhause verstorbenen Patienten waren
zufrieden mit dem Sterbeort, verglichen mit nur 53 % von denen, die im Krankenhaus verstorben

waren. Hauptgrinde fir die Unzufriedenheit mit der Pflege im Krankenhaus waren die



unzureichende Information der Angehdrigen tber den Zustand des Patienten (36,5 %), zu wenig
Pflegekrafte zur adéaquaten Versorgung und Betreuung (58,5 %) und ungeniigende
Schmerztherapie (22 %).

Aber auch die Pflege von terminalen Krebspatienten zuhause wurde in der Vergangenheit haufig
als unbefriedigend beschrieben. Wilkes (1984) interviewte 262 Angehdrige von Patienten,
welche verschiedene Todesursachen hatten (32 % davon Krebs). Er fand heraus, dass 44 % der
Verstorbenen eine schlechte oder sehr schlechte Symptomkontrolle erfahren hatten. Auch waren
viele Angehdrige unzufrieden mit der Unterstutzung durch ambulante Gemeindepflege. Wilkes
kam zu dem Schluss, dass noch ein weiter Weg zu gehen sei, bis alle terminalen Patienten

qualitativ gute Pflege bekommen.

1.2 Palliativmedizin

Ende der 60er Jahre formte sich eine Bewegung, welche das Ziel hatte, die Situation von
terminal kranken und sterbenden Menschen zu verbessern. Vorreiterin war die britische Arztin
Cicely Saunders, welche 1967 in London das St. Christopher’s Hospice gegriindet hatte. Das Ziel
von Saunders’ Bemiithungen war eine moglichst ganzheitliche (d.h. korperliche, seelische und
spirituelle) Betreuung von Sterbenden.

Die Hospizbewegung verbreitete sich in Grol3britannien in den folgenden Jahren. Bereits 1973
existierten 23 Hospize, 1998 fihrte das englisch-irische “Hospice Directory* insgesamt schon
228 stationare Einrichtungen auf (Sabatowski et al. 2000).

Die Pflege und Behandlung terminaler Patienten wurde im November 1987 unter dem Namen
“Palliative Medicine* als eine Spezialisierung der Inneren Medizin vom Royal College of
Physicians in Grol3britannien anerkannt (Hillier 1988).

Die Definition der Palliativmedizin der Weltgesundheitsorganisation (WHO) lautet:
Palliativmedizin dient der Verbesserung der Lebensqualitdt der Patienten und ihren
Angehorigen, die mit einer lebensbedrohlichen Situation konfrontiert sind. Dies geschieht durch
Vorbeugung und Linderung von Leiden mittels frihzeitiger Erkennung, hochqualifizierter
Beurteilung und Behandlung von Schmerzen und anderen Problemen physischer, psychosozialer
und spiritueller Natur (Borasio et al. 2004).

Die European Association for Palliative Care (EAPC) definiert Palliativmedizin ahnlich:



,Palliativmedizin ist die angemessene medizinische Versorgung von Patienten mit
fortgeschrittenen und progredienten Erkrankungen, bei denen die Behandlung auf die
Lebensqualitidt zentriert ist und die eine begrenzte Lebenserwartung haben (obwohl die
Lebenserwartung gelegentlich mehrere Jahre betragen kann). Palliativmedizin schlie3t die
Berticksichtigung der Bediirfnisse der Familie vor und nach dem Tod des Patienten ein®
(Radbruch und Zech 1997, S. 2).

In Deutschland wurde die erste Palliativstation an der Universitatsklinik in Koln 1983 eroffnet.
Die Verbreitung von palliativmedizinischen Einrichtungen hat in Deutschland etwa mit einem
Zeitabstand von 15 Jahren gegenuber dem Pioniersland dieser Idee, GroR3britannien, eingesetzt.
Kettler (1997) schatzt den Bedarf an palliativmedizinischen Betten fur die Bundesrepublik
Deutschland auf etwa 50 Betten pro eine Million Einwohner. Uber diese Frage liegen auch
Studien einer Bochumer Studiengruppe (BOSOFO 1997) vor, die den Bedarf ebenfalls mit etwa
50 Betten pro eine Million Einwohner ermittelte; eine Studie von Robold (1996) kommt auf den
Wert von 46,3 Palliativbetten pro eine Million Einwohner.

Die Verbreitung palliativmedizinischer Einrichtungen im Untersuchungszeitraum der
vorliegenden Studie kann man einer Arbeit aus dem Jahre 1999 entnehmen (Steden 1999).
Danach standen im Februar 1997 622 Palliativbetten in deutschen Krankenh&usern zur
Verfligung; das entspricht 7,6 Betten pro eine Million Einwohner. Dabei muss ferner
berucksichtigt werden, dass diese Palliativbetten ungleichméRig tber die Flache verteilt waren.
Eine wesentliche negative Abweichung vom statistischen Mittel war in den neuen
Bundeslandern festzustellen.

Vergleichsweise gab es in Grof3britannien im Februar 1997 3253 Palliativbetten in stationdren
Einrichtungen (Higginson et al. 1998). In Deutschland wurden im Jahre 1997 ca. 13000
schwerstkranke oder sterbende Patienten durch 397 ambulante Hospizinstitutionen versorgt
(Steden 1999).

In den letzten Jahren sind durchaus Fortschritte in der Versorgung mit palliativmedizinischen
Einrichtungen in Deutschland zu verzeichnen. Allerdings kann von einer ausreichenden
Verbreitung noch langst nicht gesprochen werden! Im Jahre 2002 verstarben in Deutschland
einschlieBlich der neuen Bundesléander 209576 Menschen an Neoplasmen (Krebs in Deutschland
2006). In 184 Palliativstationen und stationdren Hospizeinrichtungen (Sabatowski 2003) standen
im Sommer des Jahres 2002 etwa 1527 Betten zur Verfligung. In diesen Einrichtungen war die
Betreuung von ca. 20000 Patienten pro Jahr stationdr mdglich. Dazu wurden von 747
ambulanten Einrichtungen etwa 25000 Palliativpatienten daheim betreut. Eine weitere Angabe
besagt, dass im Jahre 2002 die Zahl der Palliativbetten pro eine Million Einwohner in
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Deutschland damit auf 18,5 angestiegen war; davon 7,5 in Palliativstationen, und 11 Betten pro
eine Million Einwohner in Hospizen.

Speziell fir die Region Siidniedersachsen wurde am 1. Dezember 1996 von der Arztekammer
Niedersachsen in enger Kooperation mit dem Zentrum fir Anaesthesiologie, Rettungs- und
Intensivmedizin unter der Leitung von Prof. Dr. med. Dr. h.c. Dietrich Kettler die
Modellmalinahme SUPPORT inauguriert. In diesem Modellprojekt wurden seit dem 1. Juli 1997
regelmaRig Fortbildungsaktivitdten zum Thema Palliativmedizin und Tumorschmerztherapie
durchgefuhrt. Des Weiteren wurden Palliative-Care-Teams bestehend aus niedergelassenen
Arzten, Pflegediensten und palliativmedizinischen Experten zur suffizienten Versorgung
terminal kranker Patienten etabliert (Ensink et al. 2000 b).

Ein weiterer Schritt zur besseren ambulanten palliativen Versorgung in Deutschland wurde am 1.
April 2007, mit der Schaffung der gesetzlichen Grundlage fur die spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV) im 8 37b des Flnften Sozialgesetzbuches, getan. Anspruch auf
SAPV haben Patienten, die an einer nicht heilbaren, fortschreitenden Erkrankung leiden, die das
Leben begrenzt, und die zudem eine aufwandige, ambulante medizinische Versorgung
bendtigen. Ziel ist es, den Patienten in den letzten Monaten oder Wochen in der vertrauten
hauslichen Umgebung zu versorgen.

Die SAPV soll hier von ambulanten kooperierenden Behandlungsteams, bestehend aus
beispielsweise Palliativarzten, spezialisierten Pflegediensten, ambulanten Hospizdiensten,
Apotheken, Palliativstationen in Kliniken und Sozialarbeitern, erbracht werden. Ein bestehendes
Ziel ist die Kooperation mit Hausérzten und evtl. Fachédrzten. Diese Behandlungsteams mussen
eine 24-stundige Verflgbarkeit sicherstellen und missen entsprechende Vertrdge mit den
Krankenkassen abschlieen. Eine flachendeckende Versorgung mit SAPV ist jedoch nur in

wenigen Gebieten in Deutschland bisher umgesetzt (Klinkhammer und Rieser 2009).

Nach den von Saunders (1977) gestellten Forderungen liegen die Aufgaben der Palliativmedizin,
neben einer ganzheitlichen, kontinuierlichen Betreuung der Patienten und Angehorigen durch ein
multidisziplindres Team, auch im Bereich von Forschung, Dokumentation und Auswertung von
Behandlungsergebnissen (Shephard 1977).

Die Erfassung der Lebensqualitit der Patienten und Angehdrigen ist hierbei ein zentraler Punkt.
Viele Publikationen beschaftigten sich mit der Situation der Patienten.

Studien Uber Symptomkontrolle in einem englischen Hospiz (Mcllimurray und Warren 1989)

sowie in der hauslichen Gemeindepflege durch ambulante palliativmedizinische Support Teams

11



(Higginson et al. 1992, McCarthy und Higginson 1991) haben die Effektivitat der palliativen
Therapie gezeigt.

Schon bald nach den ersten Untersuchungen zur Situation der Tumorpatienten wurde erkannt,
dass es auch notwendig ist, die Belastungen und Lebensqualitat der pflegenden Angehdorigen zu

untersuchen.

1.3 Situation der pflegenden Angehorigen

Es st allgemein bekannt, dass die Auseinandersetzung und das Durchleben einer
lebensbedrohlichen Krankheit, wie Krebs, mit massivem physischen sowie psychischen Stress
fir den Patienten verbunden ist. Aber nicht nur der Patient ist betroffen, sondern die gesamte
Familie und der Freundeskreis werden aus dem alltdglichen Lebensrhythmus geworfen. Die
Diagnose Krebs erfordert von Patienten, wie auch von Angehorigen, eine Umstellung der
taglichen Routine und eine Anpassung an die neu gestellten Herausforderungen.

Die Herausforderung in diesem Zusammenhang fiir die pflegenden Angehorigen ist, neben der
Verarbeitung und schmerzlichen Beschaftigung mit der schweren Krankheit, auch die
Organisation der Pflege und die Bewaéltigung der Aufgaben des eigenen taglichen Lebens zu
ubernehmen. Gerade diese Mehrfachbelastungen (ber einen langen Pflegezeitraum fuhren haufig
zum Auftreten von Depressionen, Angststorungen, psychosomatischen Symptomen, sozialer
Isolation, ehelichen Spannungen und korperlichen Beschwerden (Payne et al. 1999).

Einige Studien haben gezeigt, dass gerade pflegende Ehepartner im gleichen oder sogar hdheren
Male Leid erfahren, als die Patienten selber (Axelsson und Sjoden 1998; Higginson et al. 1990;
Braun et al. 2007). Durch Stress und Verlust von Lebensqualitat kann die Fahigkeit, adéquat fur
den Patienten zu sorgen, verloren gehen. Dies steht im Gegensatz zu dem in den letzten Jahren
starker werdenden Wunsch der meisten Patienten, zuhause zu sterben (Addington-Hall und
McCarthy 1995). Die Pflege von prafinalen Krebspatienten erfordert auf’erdem, wie keine andere
Pflegeform in der medizinischen Praxis, Flexibilitat, Sensibilitat, Vielseitigkeit und breite
Mannigfaltigkeit an Wissen und Fertigkeiten (Howe 1995).

Schmitz-Scherzer (1995) spricht in diesem Zusammenhang von einer besonderen Last der
Sterbebegleitung, welche eine kontinuierliche Unterstutzung (Supervision) bendétigt, um fir die
betroffenen Professionellen sowie angehdrigen Helfer tragbar zu werden. Haufig vermissen die

pflegenden Angehorigen emotionale, finanzielle sowie in den letzten Wochen auch vermehrte
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pflegerische Unterstiitzung, Nachtwachen sowie Haushaltshilfen. Dieser mangelnde Support
fiihrt gerade in den letzten Wochen noch haufig zur Einweisung der Patienten (Jones et al. 1993,
Hinton 1996, De Conno et al. 1996).

Mehrere Studien beschéftigten sich mit den speziellen Belastungen, sowie physischen und
psychischen Beschwerden pflegender Angehdriger.

Axelsson und Sjoden (1998) untersuchten mehrere Lebensqualititsaspekte von unheilbaren
Krebspatienten und ihren pflegenden Ehepartnern in Schweden, welche durch einen ambulanten
Palliativpflegedienst betreut wurden, mit Hilfe monatlich auszufiillender Fragebogen. Die
Ergebnisse zeigten, dass speziell bei den Ehepartnern in den letzten sechs Wochen vor dem Tod
Depressionen, Angst, Unsicherheit, Freizeit- und Lebensqualitatsverlust auftraten.

Im Gegensatz hierzu zeigt eine weitere Studie aus Norwegen im héauslichen Bereich eine gleiche
Lebensqualitat der pflegenden Angehdrigen im Vergleich mit der Normalbevolkerung (Grov et
al. 2006).

Vachon et al. (1995) beschéftigten sich mit den psychosozialen Problemen von Patienten und
Familie. Sie stellten fest, dass Angste, Vereinsamung, Isolation, Depressionen, Hilflosigkeit und
Partnerschaftskonflikte der Angehdrigen bisher nur unzureichend untersucht wurden. Eine
unzureichende psychologische, soziale und emotionale Unterstiitzung flhrt gerade bei den
Angehorigen zu einer Unzufriedenheit mit der medizinischen Betreuung (Fakhoury et al. 1997).
Dieses wurde von Fleming und Mitarbeitern in einer Befragung in Missouri nochmals deutlich
bestétigt (Fleming et al. 2006).

Vachon et al. (1995) rieten in diesem Zusammenhang zur Entwicklung von validen Instrumenten
zur ndheren Bestimmung der 0.g. Aspekte.

Lewis forderte schon 1990, dass die gesamte Familie und nicht nur der Patient der Fokus flr die
Unterstutzung durch professionelle Helfer sein muss. Dieser familienorientierte Support sollte

verschiedene Kategorien beinhalten:

Information uber die Krankheit, Therapie sowie Alternativen

Erklarung der Geflihle und Verhaltensweisen des Patienten

Hilfe zur Verarbeitung der Krankheit fiir die Angehdrigen

Unterstutzung durch ambulante Pflegedienste, ehrenamtliche Helfer usw.

Hilfe zum Erlernen von praktischen Fahigkeiten, um mit den taglichen
Anforderungen der Pflege und Betreuung des Patienten umgehen zu kénnen,
ohne sich selber aufzuopfern

- Unterstiitzung bei konkreten Problemen des Alltags wie Haushaltsmanagement,

Konflikte, Kinderbetreuung und &hnliches
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- psychiatrische Unterstiitzung von Hochrisiko-Familien (z.B. bei Depressionen, Neurosen

USW.).

1.4 Ziel dieser Studie

Obwohl schon einige belastende Aspekte bzw. Beschwerden des pflegenden Angehorigen in der
Literatur erortert wurden, fehlt gerade fur den deutschen Raum eine né&here Betrachtung der
Pflegebelastung sowie die Ermittlung der Angehdrigenlebensqualitit zur Zeit der terminalen
Pflege. Auch ist die Situation der Angehdrigen bei der Pflege im hé&uslichen Bereich im
Vergleich zur Pflege im palliativstationaren Bereich noch nicht ausreichend untersucht.

Die vorliegende Arbeit méchte diese entstandene Liicke verkleinern und folgende Punkte jeweils
bei unterschiedlichen Pflegesettings (hédusliche- versus palliativstationdre Versorgung) néher
erortern:

1.) Belastungen und Arbeitsaufwand der Angehdrigen zur Zeit der Pflege

2.) Neu aufgetretene psychische und physische Beschwerden der Angehorigen

3.) Finanzielle Belastungen, pflege- und krankheitsbedingter Berufsausfall

4.) Unterstiitzung durch Familie, Freunde sowie professionelle Helfer

5.) Ermittlung der Lebensqualitét durch ein standardisiertes Messinstrument

6.) Aufklarung der Angehdrigen tber Diagnose und Prognose

7.)  Zufriedenheit der Angehorigen mit der Pflegesituation.
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2 Material und Methoden

2.1 Studiendesign

Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine retrospektive Befragung von pflegenden
Angehdrigen von verstorbenen Tumorpatienten in Sudostniedersachsen. Es wurden zwei
Kollektive von Angehdrigen untersucht und miteinander verglichen. Zum einem das Kollektiv
der pflegenden Angehorigen, bei denen die Pflege bis zum Tod im hdauslichen Umfeld
stattgefunden hat; zum anderen das Kollektiv der pflegenden Angehdrigen, bei denen die
terminale Pflege bis zum Tod auf der Palliativstation des Universitatsklinikums Gottingen
stattgefunden hat. Die Befragung der Angehérigen wurde mit Hilfe von postalisch versandten
Fragebdgen durchgefuhrt.

Jeweils ein Teil der Angehorigen beider Kollektive wurde zuhause besucht, um den Fragebogen
im Beisein der Untersucher auszufullen.

Fur die Untersuchung wurde die Genehmigung der Ethik-Kommission der Medizinischen
Fakultat der Georg-August-Universitat Gottingen am 22.10.1997 unter der Ifd. Antragsnummer
17/9/97 erteilt.

2.2 Auswahl der Methode

Bei der Auswahl der Methode wurde ein geeignetes Instrument gesucht, welches die Situation
pflegender Angehdriger von Tumorpatienten erfasste. Anhand der gewonnenen Informationen
sollte eine Darstellung der korperlichen und seelischen Verfassung der pflegenden Angehorigen
ermdoglicht werden. AuBerdem sollten Daten Uber Pflegedauer, Betreuungsdauer, Unterstiitzung
bei der Pflege sowie Berufstatigkeit und Arbeitsausfall wahrend der Pflegezeit ermittelt werden.
Es wurde angestrebt, mogliche Differenzen in der Pflegesituation der Angehdrigen im hduslichen
Bereich und im palliativstationdren Bereich herauszuarbeiten. Um die Aussagekraft der
gewonnenen Erkenntnisse zu erhohen, sollte eine maoglichst grofe Anzahl von pflegenden
Angehdrigen durch die Befragung erreicht werden. Zur Erfassung der Lebensqualitat und der
Pflegebelastungen der pflegenden Angehérigen von prafinalen Krebspatienten gibt es im
wesentlichem nach Castiglione (1990) drei Mdglichkeiten, um diese Fragestellung zu bearbeiten:
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1. in Form von teilnehmender Beobachtung/unstrukturierten Gesprachen

2. in Form einer schriftlichen Befragung/standardisierter Fragebdgen

3. in Form von Interviews/strukturierten Gesprachen.

Um die 0.g. Ziele zu erreichen, ist eine schriftliche Befragung der Angehdrigen mit Hilfe von
Fragebogen das Mittel der Wahl. Schriftliche Befragungen eignen sich sehr gut zur Erfassung
von Daten. Es ist moglich, eine groRe Anzahl von Probanden zu erreichen und ihnen zur
gleichen Zeit einen einheitlichen Fragebogen vorzulegen. Im Rahmen einer retrospektiven Studie
ist es moglich, in Abhangigkeit von der Akzeptanz, innerhalb einer kurzen Zeitspanne eine grof3e
Menge von vergleichbaren Daten zu erhalten.

Die Form der teilnehmenden Beobachtung zur Daten- und Erkenntnisgewinnung eignet sich als
Mittel nur bei sehr kleinen Kollektiven. Aus methodischen und organisatorischen Uberlegungen
scheint es unmdglich, in einen vernunftigen Zeitrahmen Ergebnisse uber genligend Félle zu
ermitteln. Auch sind die statistische Auswertung und der Vergleich von Kollektiven durch das
Fehlen einer standardisierten Datenerfassung schwierig.

Zusétzlich zu der schriftlichen Befragung wurde ein Teil der Angehdrigen eines jeden Kollektivs
nach dem Zufallsprinzip ausgewahlt, um den Fragebogen wahrend eines personlichen Treffens
auszufillen. Es war von uns erwartet worden, dass die Akzeptanz des persoénlichen Interviews in
der Zufallsstichprobe deutlich hoher ausféllt als der Rucklauf der schriftlichen Befragung im
Gesamtkollektiv.  Hierdurch  sollten eventuell vorhandene Verzerrungseffekte im
Gesamtkollektiv durch verstarkte Teilnahme von zufriedenen Angehérigen erkannt werden (so
genannter Bias). Ein relevanter Unterschied wirde fir das Vorliegen einer Selektion sprechen.
Aulerdem sollte mit den Interviews die Verstandlichkeit des Fragebogens belegt werden. Auch
sollte der personliche Kontakt mit den pflegenden Angehdrigen einen tieferen Einblick in die

sehr komplexe Pflegesituation ermdglichen.

2.3 Die Entstehung der Kollektive

In der Studie wurden zwei Kollektive untersucht. Einmal das Kollektiv der Angehdrigen von im
h&uslichen Bereich gepflegten und verstorbenen Tumorpatienten und zum anderen das Kollektiv
der Angehorigen von auf der Palliativstation des Universitatsklinikums Gottingen gepflegten und

verstorbenen Tumorpatienten.

16



2.3.1 Einschlusskriterien fur die Aufnahme in die Kollektive

Fiir die Gruppe der Angehdrigen “der Palliativstation® wurden folgende Kriterien festgelegt:
¢  Tod des Patienten zwischen Januar 1994 und September 1997

¢  Tod durch eine maligne Tumorerkrankung bedingt

¢  Tod auf der Palliativstation des Universitatsklinikums Goéttingen

¢  Der Patient sollte minimal 4 Tage auf der Station behandelt worden sein

.

Der Patient sollte zum Zeitpunkt seines Todes élter als 20 Jahre gewesen sein.

Fiir die Gruppe der Angehorigen “der hduslichen Versorgung® galten folgende Kriterien:
Tod des Patienten zwischen Januar 1994 und September 1997

Tod durch eine maligne Tumorerkrankung bedingt

Pflege und Tod im “héuslichen Umfeld*

Pflegedauer mindestens 4 Tage

Mindestalter des Patienten zum Zeitpunkt seines Todes 20 Jahre

*® & & & oo o

Wohnort des Patienten im Landkreis Gottingen.

2.3.2 Kollektiv der Angehorigen von auf der Palliativstation verstorbenen

Tumorpatienten

Ausgangspunkt waren die Patienten der Palliativstation des Universitatsklinikums Gottingen. In
einer Datei wurden alle Patienten, die im Zeitraum Januar 1994 bis Ende September 1997 auf der
Palliativstation verstorben sind, aufgenommen. Erfasst wurden Daten Uber Patientennummer,
Name, Vorname, Adresse, Geburtsdatum, Sterbedatum, Tumor, letzte Behandlungsdauer,
gesamte Behandlungsdauer, Angehdrigenname, Angehorigenadresse und
Angehorigentelefonnummer. Die Datei enthielt daraufhin 173 Patienten. Unter Beruicksichtigung
der Einschlusskriterien (siehe Punkt 2.3.1) wurden nicht infrage kommende Patienten aus der
Datei entfernt und es verblieben 91 Datensatze. Da nicht Uberall eine Angehorigenadresse
ermittelt werden konnte oder aufgefiihrte Angehorige selbst schon verstorben waren, blieben
weitere vier Patienten unberticksichtigt. Alle Angehdrigenadressen der verbliebenen Patienten
wurden anhand einer Adressen- und Telefondatenbank (CD-ROM: D-Info ‘97) iiberpriift und

aktualisiert, so dass von einer korrekten Adresse der angeschriebenen Angehdrigen ausgegangen
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werden konnte. 15 Angehorige aus diesem Kollektiv wurden nach dem Zufallsprinzip fir die
direkte Befragung (Interview) ausgewéhlt. Die restlichen 72 Angehérigen wurden in die

schriftliche Befragung aufgenommen.

2.3.3 Kollektiv der Angehdrigen von zuhause verstorbenen Tumorpatienten

In dieses Kollektiv wurden alle Patienten aufgenommen, die zwischen Januar 1994 und
September 1997 aus dem Landkreis Gottingen im hduslichen Umfeld verstorben sind. Eine
Ubersicht (ber die Situation ambulanter palliativmedizinischer Einrichtungen im
Erhebungsgebiet lasst sich aus den folgenden skizzierenden Angaben gewinnen.

Im Untersuchungszeitraum bestanden in Sudostniedersachsen fiinf ambulante Hospizinitiativen
(Robold 1996), die mit Arzten kooperierten, die aber keineswegs (iber spezielle
palliativmedizinische Kenntnisse verflgten. Erst am 1. Juli 1997 wurde dem SUPPORT- Projekt
in Gottingen ein mobiles Versorgungsteam angegliedert (Palliative-Care-Team).

Die Strukturqualitdt ambulanter palliativmedizinischer Versorgung zwischen 1994 und 1997
lasst sich aus einem Survey entnehmen, bei dem Wissen, Einstellung und Fertigkeiten
medizinischer Versorgungstrager evaluiert wurden (Ensink et al. 2000 a). Die 1995
durchgefiinrte Erhebung erbrachte deutliche Defizite der Arzte in der Schmerztherapie, was sich
aus dem Fehlen von Betaubungsmittel-Vordrucken in etwa 64 % der Praxen ergab; auBerdem
zeigte die Erhebung, dass nur etwa 33 % der befragten Arzte das WHO-Stufenschema zur
Schmerztherapie kannten. Es ist somit anzunehmen, dass die Versorgung der Patienten und die
Betreuung der pflegenden Angehorigen im héuslichen Bereich sich deutlich von dem
palliativstationdren Bereich unterschieden.

Mit Hilfe von Daten des Gottinger Tumorzentrums wurden alle Patienten ermittelt, die im oben
genannten Zeitraum in der Region Stdostniedersachsen an Tumorerkrankungen verstorben sind.
Die Liste umfasst 773 Patienten. Nach Auskunft des Gesundheitsamtes Goéttingen stammten 259
Patienten aus dem Landkreis Gottingen, von denen 74 anhand der Totenscheine im hauslichen
Bereich verstorben waren.

Mit Hilfe der Medizinischen Datenverarbeitung (MDV) des Universitatsklinikums Gottingen
wurde anschlieBend versucht, die Angehdrigenadressen der verbleibenden 74 Patienten zu
ermitteln. Da bei 6 Patienten keine Angehotrigenadresse ermittelt werden konnte, konnten

letztlich 68 Angehorige in die Studie eingeschlossen werden. Auch in diesem Kollektiv wurden
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die Angehorigenadressen mit Hilfe der bereits 0.9g. CD-Rom: D-Info ’97 aktualisiert, so dass
auch hier von korrekten Adressen der Angehdrigen ausgegangen werden konnte.
Nachdem nun die Kollektivstarke von 68 Probanden feststand, wurden nach dem Zufallsprinzip

ebenfalls 15 Angehorige fur die direkte Befragung (Interview) ermittelt.

2.4 Der Fragebogen

Trotz ausfuhrlicher Literatursuche konnte kein alleiniges bereits erprobtes und bewdhrtes
Instrument gefunden werden, das flr die Situationsbeschreibung der pflegenden Angehdrigen
von Tumorpatienten geeignet ist. Daher wurde ein Fragebogen von der Untersuchungsgruppe
erstellt, wobei sich die Untersuchungsfragen aus langjéhriger Erfahrung in der

Palliativversorgung unter Beruicksichtigung der vorhandenen Fachliteratur ergaben.

Der Fragebogen (vollstdndig wiedergegeben im Anhang 6.1 und 6.2) gliedert sich in zwei Teile.
Der erste Teil bezieht sich auf die Situation der pflegenden Angehdrigen und beinhaltet Fragen
uber personliche Daten (Alter, Adresse, Name, Berufstatigkeit), zur Pflege (Pflegeunterstiitzung,
ambulanter Pflegedienst, zusatzliche Belastungen, Pflegedauer und Betreuungsdauer), zur
Lebensqualitdt (Freizeit, Schlafverhalten, seelische Probleme, seelische Unterstiitzung,
Krankheitsgefiihl, Vereinsamung, Beziehungsprobleme, finanzielle Probleme). Am Ende des
ersten Teils des Fragebogens ist der SF-12 (12-item short-form Health survey) zur
Selbsteinschédtzung der Lebensqualitat eingefligt. Der SF-12 ist ein aus 12 Fragen bestehendes
Instrument zur Erfassung der Lebensqualitat, welches als Kurzform aus dem SF-36 (36-item
short-form Health survey) hervorgegangen ist. Der SF-36 wiederum stellt die gekirzte Version,
des bei der Medical Outcome Study in den Vereinigten Staaten verwandten Messinstruments, dar
(Ware and Sherbourne 1992 und McHorney et al. 1993). Der Erstellung des SF-36-Fragebogens
am Health Institute des New England Medical Center in Boston liegt eine Uber 20-jahrige
Entwicklungsarbeit zugrunde.

Der SF-12 ist ein in durchschnittlich zwei Minuten auszufillendes Instrument, welches die
gleichen Ergebnisse bei dem statistischen Vergleich der Lebensqualitat zweier Gruppen liefert,
wie der SF-36 (Ware et al. 1996). Wie bei dem SF-36 werden auch bei dem SF-12 so genannte
“summary scores* gebildet. Der MCS-score (Mental Component Summary score) ist ein Mal} fur
die psychische/mentale Lebensqualitat und der PCS-score (Physical Component Summary score)
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ist ein Mal fir die physische Lebensqualitat (Ware et al. 1995). Es liegen zu den summary
scores représentative Vergleichsdaten der deutschen Bevdlkerung vor, so dass eine
vergleichende Analyse der in dieser Studie gewonnenen Ergebnisse gut mdglich ist. Bei der
vorliegenden Studie handelt es sich um eine retrospektive Erfassung des Befindens der
Angehorigen im Zeitraum der letzten vier Wochen vor dem Tod des Patienten. Hier ist
anzumerken, dass der SF-12 nur fir die Erfassung der Lebensqualitdt von bis zu 4 Wochen
zuriickliegenden Zeitraumen validiert ist. Dieses bedingt fir die Auswertung des SF-12-
Fragebogens in unserer Untersuchung eine eingeschrankte Beurteilbarkeit, da die Angehtrigen
nach einem Intervall von 4 Monaten bis 4 Jahre nach der erfolgten finalen Pflegephase befragt
wurden. Der SF-12 wurde dennoch fir diese Untersuchung verwandt, da es zum Zeitpunkt der
Befragung keinen validierten Fragebogen zur Lebensqualitatserfassung von langer
zuriickliegenden Zeitraumen gab und da eine insgesamte Einschatzung der Lebensqualitat der
pflegenden Angehdrigen ein Bestandteil der Arbeit sein sollte.

Der zweite Teil des Fragebogens befasst sich mit der Situation der Sterbenden und wird im
Rahmen einer weiteren Dissertationsarbeit ndher analysiert. Aus diesem Teil werden die Daten
ubernommen, die sich auf die Angehérigenaufklarung, die Pflegeortswahl und die Beurteilung

der gesamten Situation beziehen.

2.5 Durchftihrung der Befragung

2.5.1 Versendung der Fragebdgen

Im Februar 1998 wurde der Fragebogen versandt und die Angehdrigen in einem beiliegenden
Anschreiben (siehe 6.3, S. 98) Uber Sinn und Zweck der Studie informiert. Insgesamt wurden
125 Fragebogen verschickt, 53 an Angehdrige von im hduslichen Bereich verstorbenen
Patienten und 72 an Angehorige von auf der Palliativstation des Universitatsklinikums Géttingen
verstorbenen Patienten. Nach einer vierwdchigen Frist wurden Erinnerungsschreiben (siehe 6.4,

S. 100) an diejenigen verschickt, die bis zu diesem Zeitpunkt noch nicht geantwortet hatten.
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25.2 Durchfuhrung der Interviews

Es wurden jeweils 15 zufallig ausgewahlte Angehorige beider Kollektive telefonisch kontaktiert,
um die Zustimmung zu einer Teilnahme am Interview zu erhalten. Die Angehdrigen wurden
zuhause im Februar 1998 besucht und sollten wéhrend des Interviews den Fragebogen ausfillen.
Hierbei wurde den Angehorigen bei auftretenden Verstandnisfragen geholfen.

Im Anschluss an die Bearbeitung des Fragebogens wurde nach Verbesserungsvorschlagen, sowie
Aspekten, welche nach der Meinung der Befragten im Fragebogen keine oder zu wenig
Berlicksichtigung gefunden hatten, gefragt.

Nach Abschluss des offiziellen Teils kam es in der Uberwiegenden Zahl der Falle noch zu

offenen Gesprachen zur gesamten Pflegesituation.

2.6 Methoden der Auswertung

Die Angaben der Angehdrigen wurden in eine EDV-Datenbank (Microsoft Access, Version 7.0
fir Windows) eingegeben. Hierzu erfolgte die Pseudonymisierung der Daten durch Vergabe
einer ein- bis dreistelligen Nummer. Die statistische Auswertung erfolgte mit dem
Datenverarbeitungsprogramm Microsoft Excel (Version 7.0 fiir Windows), STATISTIKA® und
IBM SPSS Statistics Version 19.

Bei der statistischen Auswertung der Arbeit wurden jeweils die Daten beider
Untersuchungskollektive miteinander verglichen und im Bezug zur vorhandenen Literatur
diskutiert.

Bei allen analytischen statistischen Verfahren wurde eine Irrtumswahrscheinlichkeit p < 0,05 fir
den a-Fehler als signifikant betrachtet. Die Nullhypothese “behauptet* bei allen vergleichenden
statistischen Analysen, dass sich die Kollektive (Angehdrige der Palliativstation und Angehérige
des “héduslichen Umfelds*) nicht unterscheiden. Bei der durchgefiihrten Korrelationsstatistik der
SF-12 Ergebnisse “behauptet™ die Nullhypothese, dass es keinen Zusammenhang zwischen den
untersuchten Variablen gibt.

Die Uberpriifung der Ergebnisse auf Normalverteilung erfolgte mit dem Kolmogorov-Smirnov-
Test. Bei  Annahme  der  Normalverteilung  wurden  die  Ergebnisse  als
Mittelwert + Standardabweichung angegeben. Die Priifung auf signifikante Unterschiede erfolgte

dann fiir verbundene Stichproben mit dem Student’s-t-Test fur verbundene Stichproben und fiir
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unverbundene Stichproben mit dem Student’s-t-Test fir unverbundene Stichproben. Bei
Ablehnung der Normalverteilung wurden die Ergebnisse als Median und Bereich angegeben. Die
Prufung auf signifikante Unterschiede erfolgte in diesem Fall fiir verbundene Stichproben mittels
Friedman-ANOVA oder Wilcoxon-Matched-pairs-Test. Bei unverbundenen Stichproben kam
eine Kruskal-Wallis-ANOVA oder ein Mann-Whitney-U-Test zur Anwendung. Die
Korrelationsstatistik wurde mit dem Rangkorrelationstest nach Spearman berechnet. Die Analyse
von 2-fach gestuften Merkmalen erfolgte mit dem y2-Test. Die Ermittlung der PCS- und MCS-
Scores des SF-12 erfolgte nach den Erlauterungen von Ware et al. (1995).
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3 Ergebnisse

3.1 Kollektivstarke und Rucklaufquote der schriftlichen Befragung

Es wurden insgesamt 125 Fragebtgen an die Angehorigen verschickt. Hiervon entfielen 72 auf
die Gruppe der Angehorigen von Palliativpatienten und 53 auf die Gruppe der Angehérigen
“hdusliches Umfeld”. Innerhalb der ersten 4 Wochen nach Versenden des Fragebogens
antworteten 39 der Angehdrigen von Palliativpatienten und 24 der Angehorigen “héusliches
Umfeld”“. Nach dem Verschicken eines Erinnerungsschreiben antworteten nochmals 14 der
Angehorigen von Palliativpatienten und 18 der Angehdrigen von Patienten “hdusliches Umfeld*.
Somit wurden insgesamt 95 Fragebdgen zurlickgeschickt. VVon den zuriickgesandten Fragebdgen
konnten 3 der Angehdrigen von Palliativpatienten und 10 der Angehdrigen von Patienten

“hdusliches Umfeld* nicht in die Auswertung genommen werden. Die Griinde hierflr waren:

Tabelle 1:  Ausschlusskriterien von zuriickgesandten Fragebdgen

Palliativpatienten |“hdusliches Umfeld*
1. Pat. nicht tumorbedingt verstorben 0 1
2. Pat. wurde weniger als 4 Tage gepflegt 0 2
3. Teilnahme an der Studie nicht erwiinscht 0 1
4. Angehdriger unbekannt verzogen oder verstorben 3 3
5. Fragebogen unausgefullt zuriickgesandt 0 3
Gesamt 3 10

So bleiben 50 von 72 versandten Fragebdgen der Angehdrigen von Palliativpatienten und 32 von
53 versandten Fragebogen der Angehorigen von Patienten ‘“hdusliches Umfeld” fiir die
Auswertung. Dies ergibt eine Ricklaufquote von 69,4 % fir die Angehdrigen von

Palliativpatienten und von 60,4 % fiir die Angehdrigen von Patienten “hdusliches Umfeld*.
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3.2 Beteiligungsquote an den direkten Befragungen (Interviews) und

Bildung der endgultigen Kollektive

Bei den Angehorigen “hdusliches Umfeld“ waren von den 15 zufallig fur ein Interview
Ausgewahlten acht Angehorige bereit an der Befragung teilzunehmen; das entspricht einer
Beteiligungsquote von 53,3 %. Bei den Angehdrigen der Palliativpatienten fanden sich von 15
Aufgeforderten neun bereit, das entspricht einer Beteiligungsquote von 60 %. Diese Zahlen
entsprechen in etwa ahnlichen interviewgestiitzten Untersuchungen von Addington-Hall et al.
(1992) und Fakhoury et al. (1997).

Die Grunde, welche genannt wurden, nicht an den Interviews teilnehmen zu wollen, waren:

- nicht noch einmal an den traurigen Verlust erinnert werden zu wollen

- das Fehlen des nétigen Abstandes zur Sterbesituation

- keine Zeit fiir ein Interview

Bei dem Vergleich der Rucklaufquote der schriftlich befragten Angehdrigen mit der

Beteiligungsquote der durch ein Interview befragten Angehorigen ergibt sich folgendes Bild:

Tabelle 2 Ricklauf- und Beteiligungsquote

Ruicklaufquote (Schriftliche Befragung) Beteiligungsquote (Interview)
% %
Palliativpatienten 69,4 60
“hdusliches Umfeld® 60,4 53,3

Man sieht, dass bei beiden Kollektiven die Beteiligungsquote an den Interviews ca. 10 %
geringer ausfallt, als die Rucklaufquote der schriftlichen Befragung. Das urspringliche, unter
Punkt 2.2. formulierte Ziel, durch eine hohe Beteiligung bei den Interviews eine eventuelle
positive Selektion in der schriftlichen Befragung zu ermitteln, konnte somit nicht erreicht
werden. Daher wurden die Daten und Ergebnisse der Interviewbefragung und der schriftlichen
Befragung zusammengefasst.

Es ergeben sich somit die im Folgenden dargestellten, fir die Auswertung zur Verfiigung

stehenden Kollektive:
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Tabelle 3:  Gesamtkollektiv mit Anteil der auswertbaren Fragebogen

Angehorige

“hausliches Angehorige von

Umfeld* Palliativpatienten

n % n %

schriftliche Befragung 53 72
Interview Befragung 15 15
Gesamt 68 100 87 100
zurlickgesendete Fragebtgen (schr. Befragung) 32 50
Bearbeitete Fragebdgen (Interview) 8 9
Auswertbare Fragebdgen insgesamt 40 58,8 59 67,8

3.3 Zusammensetzung der Kollektive

Im Folgenden wird die Zusammensetzung der Kollektive fir ausgesuchte demographische Daten
dargestellt.

331 Geschlechterverteilung

Tabelle 4:  Geschlechterverteilung der pflegenden Angehérigen

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n =40 % n=>59 %
weiblich 25 62,5 40 67,8
mannlich 15 37,5 18 30,5
anonym 1 1,7
3.3.2 Altersverteilung

Tabelle 5:  Altersverteilung der pflegenden Angehdrigen

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten

Alter n=40 % n=>55 %
-30 0 0 2 3,6
31-40 4 10 9 16,5
41-50 9 22,5 7 12,7
51-60 7 17,5 18 32,7
61-70 12 30 15 27,3
71-80 6 15 3 5,4
80- 2 5 1 1,8
Mittelwert 58,3 Jahre 53,0 Jahre
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3.3.3 Beziehung des Verstorbenen zum Angehdrigen

Tabelle 6:  Beziehung des Verstorbenen zum Angehdrigen

“hausliches Umfeld* Palliativpatienten
Beziehung n=38 % n=59 %
Ehe- oder Lebens- 25 65,8 31 52,5
partner
Elternteil 9 23,7 14 23,8
Kind 3 79 1 1,7
anderweitig 1 2,6 9 15,2
Verwandter
Freund/in 0 0 4 6,8

In der Tabelle 6 sind die Beziehungen der Verstorbenen zu den befragten Angehérigen der
beiden Untersuchungskollektive dargestellt. Hier sieht man, dass die Verteilung der Daten bei
beiden Gruppen sehr &hnlich ist. Bei Uber der Halfte der Verstorbenen handelt es sich um einen
Ehe- oder Lebenspartner und etwa bei einem Viertel um ein Elternteil. Auffallig ist, dass im
héauslichen Pflegebereich 7,9 % der Verstorbenen Kinder sind wéhrend im Kollektiv der

Palliativstation nur ein Kind (1,7 %) vertreten ist. Dagegen wurden 6,8 % Freunde auf der

Palliativstation im Vergleich zu 0 % im h&uslichen Bereich gepflegt.

3.34 Berufstatigkeit

Frage: Waren Sie in der Pflegezeit Ihres verstorbenen Angehoérigen berufstatig?

Tabelle 7:  Berufstétigkeit des Angehorigen
“héusliches Umfeld* Palliativpatienten

n =40 % n =59 %
voll berufstatig 8 20 21 35,6
teilzeit beschéftigt 10 25 8 13,6
berentet 17 42,5 15 25,4
arbeitslos 0 0 1 1,7
im Haushalt gearbeitet 5 12,5 14 23,7

In der Tabelle 7 erkennt man einige Unterschiede in der Beschéaftigung der pflegenden
Angehdorigen. Es fallt auf, dass 35,6 % der Angehdrigen von Palliativpatienten voll berufstatig
sind, hingegen nur 20 % bei den Angehorigen “hausliches Umfeld®. Bei letzteren gibt es 42,5 %

Rentner im Vergleich von nur 25,4 % berenteter Angehoriger der Palliativpatienten. Auch bei




den im Haushalt arbeitenden pflegenden Angehorigen l&sst sich ein Unterschied von 23,7 % bel
den Angehdrigen der Palliativpatienten gegentber nur 12,5 % bei den Angehoérigen von

Patienten aus dem ‘“héauslichen Umfeld* feststellen.

3.35 Verkirzung der Wochenarbeitszeit

Frage: Falls Sie berufstatig waren, haben Sie Ihre Wochenarbeitszeit verkiirzt?

In der folgenden Tabelle 8 ist dargestellt, inwieweit sich die Pflege auf die Wochenarbeitszeit
der berufstatigen Angehorigen ausgewirkt hat. In dieser Aufstellung werden also nur die voll

berufstatigen und die teilzeitbeschaftigten Angehdrigen berucksichtigt.

Tabelle 8:  Arbeitszeitverkiirzung der pflegenden Angehérigen:

“hdusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=18 %| n=29 %
Wochenarbeitszeit verkirzt 3 16,7 8 27,6
Wochenarbeitszeit nicht verkirzt 13 72,2 20 69,0
Beurlaubung fiir die Zeit der Pflege 2 11,1 0 0
Krankschreibung fiir die Zeit der 0 0 1 3,4
Pflege

Von den 3 Angehdrigen aus der Gruppe der hauslichen Pflege, welche ihre Arbeitszeit reduziert

hatten, wurden folgende Angaben zur Wochenarbeitszeitverkirzung gemacht:

6 Std., 12 Std., 20 Std.
Mittelwert: 12,7 Std./Woche

Die  Angehorigen der Palliativpatienten gaben die folgenden  Angaben  zur
Wochenarbeitszeitverkiirzung an:

1 x 15 Std., 3 x 20 Std., 1 x 24 Std., 3 x keine Angabe
Mittelwert: 19.8 Std./Woche

27



3.3.6 Versorgungsort

Der Versorgungsort ist bei dem Kollektiv der Angehorigen der Palliativpatienten festgelegt auf
die Palliativstation. Bei den Angehorigen “hdusliches Umfeld” ergeben sich hingegen zwei

Madglichkeiten, die im Folgenden dargestellt sind.

Frage: Wo genau fand die Betreuung und Pflege statt?

1. Versorgung im Haushalt des Verstorbenen:  n=13 (32,5 %)
2. Versorgung im Haushalt des Angehdrigen: n=27 (67,5 %)

3.3.7 Entfernung zum Ort der Versorgung der Hausangehorigen

Frage: Wie weit war es zum Ort der Pflege?

Die Entfernung zum Ort der Pflege bei den Angehorigen des “hduslichen Umfeld* wurde nur
abgefragt, falls der Pflegeort in der Wohnung des Verstorbenen war. Dies trifft fur 13 der

befragten Angehdrigen zu. Folgende Angaben wurden gemacht:

Entfernung in Kilometer:0.0, 0.0, 0.0, 0.2, 0.8, 3.0, 3.0, 5.0, 7.0 (n=9; Mittelwert: 2,11 km)

Bei 3 Hauspatienten befand sich die Wohnung des Patienten im gleichen Haus wie die Wohnung
des Pflegenden, so dass hier die Entfernung auf 0 km festgesetzt wurde.

Vier Angehdrige machten keine Angabe zur Entfernung des Pflegeortes.

3.3.8 Entfernung der Palliativstation

Frage: Wie weit war die Anfahrtsstrecke zur Palliativstation Gottingen?

Die Angaben zu dieser Frage gehen weit auseinander. Die maximale Entfernung zur
Palliativstation war 500 km und die minimale Entfernung betrug 0,5 km. Aus den 48 erfolgten
Angaben ergibt sich ein Mittelwert von 42,5 km. Die grolie Bandbreite der Entfernungen sieht
man auch anhand der groRRen Differenz zwischen Median (10km) und Mittelwert.
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3.4 Entscheidung tber den Ort der Versorgung

34.1 Entscheidungstrager fur den Ort der Versorgung

Frage: Wer nahm letztendlich die Entscheidung fur den Pflegeort vor?

Tabelle 9:  Entscheidungstréger Uber den Versorgungsort

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten

n=50* % n=81** %
Angehdriger selbst 29 58 14 17,3
Familie 5 10 6 7,4
Patient 12 24 14 17,3
Arzt 4 8 31 38,2
Freund 0 0 2 2,5
Verlegung X X 14 17,3
Notarzt X X 0 0
uber Notaufnahme X X 0 0

X Diese Alternativen kommen fiir die Angehorigen “héusliches Umfeld nicht in Frage
* Hier waren bis zu 4 Personen an der Entscheidung pro Patient beteiligt, bezogen auf 40 Patienten
** Hier waren bis zu 4 Personen an der Entscheidung pro Patient beteiligt, bezogen auf 59 Patienten

Die Tabelle 9 verdeutlicht die unterschiedlichen Entscheidungstrager bei der Wahl des
Versorgungsortes. Im “hdusliches Umfeld sind die Hauptentscheidungstrager die antwortenden
Angehorigen selbst mit 58 % gefolgt von den Patienten mit 24 %. In 10 % der Félle hatte die
Familie die Entscheidung zur h&uslichen Versorgung zusammen gefallt. Der Einfluss des Arztes
ist mit 8 % bei der Wahl des Versorgungsortes eher gering.

Im Gegensatz dazu ist bei den Palliativpatienten der Arzt mit 38,2 % der
Hauptentscheidungstrdger. Danach folgen mit gleichen Anteilen der Patient selbst, die
Angehorigen selbst und die Verlegung aus anderen medizinischen Einrichtungen mit jeweils
17,3 %. Die Familie entschied sich, dhnlich wie bei den Hausangehérigen, in 7,4 % zusammen

fiir den Versorgungsort.
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3.4.2 Begrindung zur Wahl des Versorgungsortes

Frage: Warum wurde die Einweisung auf die Palliativstation notwendig?

Tabelle 10: Grinde fir die Einweisung auf die Palliativstation

Palliativpatienten
n=96* %
starke Schmerzen 42 43,8
Auftreten weiterer Symptome 19 19,8
Uberforderung der hauslichen Pflege 23 23,9
Sonstiges 12 12,5

* Hier wurden mehrere Griinde (bis zu 4) pro Patient genannt, bezogen auf 59 Patienten

Man erkennt als Haupteinweisungsgriinde mit 43,8 % starke Schmerzen, mit 19,8 % das
Auftreten weiterer Symptome und mit 23,9 % die Uberforderung der hauslichen Pflege. Es
wurde also auf Grund einer starken Beschwerdesymptomatik und wegen der Uberforderung der
héauslichen Pflege die Einweisung notwendig. Tabelle 11 zeigt, dass der Hauptgrund fur die
Entscheidung zur hduslichen Versorgung mit 54,5 % der Wunsch des Patienten war. Ein weiterer
Grund war mit 30,9 % gute Pflegemdglichkeiten im h&uslichen Bereich. Mit 14,5 % waren noch

anderer Griinde malRgebend, welche allerdings nicht im Einzelnen benannt wurden.

Frage: Warum wurde keine Krankenhauseinweisung vorgenommen?

Tabelle 11: Grinde fir die hdusliche Versorgung

“hausliches Umfeld*
n=55* %
Pflegemdglichkeit war zu Hause gut 17 30,9
Wunsch des Verstorbenen 30 54,5
Andere Griinde 8 14,5

* Hier wurden mehrere Griinde (bis zu 4) pro Patient genannt, bezogen auf 40 Patienten
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3.5 Fragen zur Angehorigenaufklarung

3.5.1 Angehorigenaufklarung in Bezug auf die Diagnose und die Prognose des
Patienten

Frage: Waren Sie als pflegender Angehériger Gber die Krankheit des Patienten

aufgeklart?

Tabelle 12: Angehdrigenaufklarung tber die Patientendiagnose

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n =40 %| n=59 %
Ja 36 90 55 100
Nein 4 10 0 0
Keine Angabe 0 4
4-Felder-y2-Test > =11,484>3,841; df=1; a=0.05

Frage: Waren Sie als pflegender Angehdriger dartber informiert, dass die Krankheit zum

Tode fuhren wird?

Tabelle 13: Angehorigenaufklarung tber die Patientenprognose

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n =40 %| n=59 %
Ja 36 90 58 98,3
Nein 4 10 1 1,7
Keine Angabe 0 0
4-Felder-y2-Test > =6,858>3,841; df=1; o= 0.05

Die Angehdrigen beider Kollektive sind tberwiegend Uber die Diagnose und die Prognose des
Patienten aufgeklart. Bei den Angehdrigen der Palliativpatienten sind 100 % Uber die Diagnose
und 98,3 % uber die Prognose des Patienten aufgeklart. Eine niedrigere Aufklarungsrate, mit
jeweils 90 % zur Diagnose und Prognose, zeigt sich bei den Angehorigen “hédusliches Umfeld®.

Der durchgefuhrte 4-Felder-y2-Test ergibt hier eine signifikant hohere Aufklérungsrate der
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Angehorigen der Palliativpatienten im Bezug auf die Diagnose und Prognose der Patienten als

bei den Angehorigen “hdusliches Umfeld®.

3.5.2 Beurteilung der Angehdrigenaufkarung

Frage: Wie beurteilen Sie im Nachhinein die Aufklarung fur Sie als pflegenden

Angehdrigen?

Tabelle 14: Beurteilung der Angehérigenaufklarung

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n =40 % n =58 %
angemessen 28 70 49 84,5
nicht ausreichend 12 30 7 12,1
zu weitreichend 0 0 2 3,4
keine Angaben 0 1

Die Angehorigenaufkldrung wurde durch die Angehorigen “hdusliches Umfeld” zu 70 % und
durch die Angehdérigen der Palliativpatienten zu 84,5 % als angemessen beurteilt. Genau 30 %
der Angehorigen “hidusliches Umfeld“ und 12,1 % der Angehorigen der Palliativpatienten
beurteilten die eigene Aufklarung als nicht ausreichend. Zwei Angehorige (3,4 %) der
Palliativstation empfanden die eigene Aufklarung tber die Erkrankung und die Prognose des

Patienten als zu weit reichend.

3.6 Pflege und Betreuung

Unter diesen Punkt werden die Ergebnisse zum Pflegeaufwand und zu zusétzlichen Belastungen
wéhrend der Pflegezeit ausgearbeitet.

3.6.1 Pflegezeitraum
Frage: Uber welchen Zeitraum wurde der Verstorbene von lhnen gepflegt?

Drei der befragten Angehorigen “héuslicher Bereich® machten hier keine Angaben und ein

befragter ~Angehdriger der Palliativpatienten antwortete anonym, so dass Kkeine
Patientenzuordnung und somit auch keine Pflegedauerermittlung aus den Aktendaten erfolgen

konnte.
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Tabelle 15: Pflegezeitraum in Tagen

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
Mittelwert 1474 28,5
Median 102 17
Standardabweichung 159,9 28,4
Minimum 5 5
Maximum 730 151
Anzahl der Werte 37 58

Die groRe Differenz zwischen den beiden Gruppen ergibt sich aus der Tatsache, dass bei den
Angehorigen der Palliativpatienten nur die Pflegezeit auf der Palliativstation ermittelt wurde. Es
fehlen hierbei die Pflegetage, die bereits zuhause oder in anderen medizinischen Einrichtungen
erbracht wurden. Es ist also ein Vergleich der Pflegedauer nicht méglich und es wird aus diesen

Grund auch auf eine statistische Auswertung verzichtet.

3.6.2 Pflege- und Betreuungszeit

Frage: Wie viel Zeit verbrachten Sie insgesamt mit der Betreuung und Pflege des

Verstorbenen pro Tag?

Bei dieser Frage machten 3 der Angehdrigen “hdusliches Umfeld* und 10 der Angehorigen der
Palliativpatienten keine oder widerspruchliche Angaben und wurden flr die Auswertung nicht

berucksichtigt.

Tabelle 16: Pflege- und Betreuungszeit pro Tag

Zeit fur Pflege und “hausliches Umfeld* Palliativpatienten

Betreuung pro Tag n=37 % n=49 %
bis zu einer Std. 5 13,5 2 4,1
1-3 Std. 4 10,8 12 24,5
3-6 Std. 4 10,8 13 26,5
6-9 Std. 5 13,5 9 18,4
mehr als 9 Std. 19 51,4 13 26,5
keine Angabe 3 10

Mann-Whitney-U-Test
Exakte Signifikanz (2-
seitig)

Der p-Wert betragt 0,092 und ist auf dem 5 %-Niveau

nicht signifikant

Mittelwert
Standartabweichung

6,4 Std.

3,3

5,5 Std.
2,9
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Im Kollektiv “héusliches Umfeld* liegt die Betreuungszeit bei 51,4 % der Angehorigen iiber 9
Std. pro Tag gegeniiber 26,5 % bei dem Kollektiv der Palliativpatienten. Eine Betreuungsdauer
von 6-9 Std. pro Tag hatten 13,5 % der Angehdrigen im “hduslichen Umfeld* und 18,4 % der
Angehorigen der Palliativpatienten. Bei der sehr kurzen Betreuungszeit von bis zu einer Stunde
pro Tag haben die Angehdrigen im “hduslichen Umfeld” mit 13,5 % im Vergleich zu 4,1 % bei
dem Kollektiv der Palliativpatienten einen htheren Anteil.

Um die Gesamtversorgungszeit der beiden Kollektive besser vergleichen zu kénnen wird der
arithmetische Mittelwert berechnet. Hierzu wird der Mittelwert bei diesen klassierten Daten
ermittelt, in dem man jeweils den Mittelwert der Klasse mit der Anzahl n multipliziert und dann
die Summe aller Klassen durch die Gesamtanzahl des Kollektivs dividiert. Hierbei ergibt sich
eine durchschnittliche tigliche Betreuungszeit von 6,4 Std. bei den Angehorigen “hdusliches
Umfeld” und 5,5 Std. bei den Angehorigen der Palliativpatienten.

Die durchschnittliche Gesamtbetreuungszeit ist bei beiden Kollektiven mit etwa 6 Stunden pro
Tag, trotz insgesamt unterschiedlicher Verteilung auf die Klassen, gleich. Auch die statistische
Analyse der Werte mit dem Mann-Whitney-U-Test ergibt keine signifikanten Unterschiede in

der Betreuungszeit pro Tag.

3.6.3 Taglicher Aufwand fur die Grundpflege

Frage: Wie viel Zeit bendtigten Sie durchschnittlich fir die Grundpflege des Verstorbenen
(z.B. Waschen, Lagerung, Essen zubereiten und reichen, Toilettenhygiene)?

Bei dieser Frage machten einer der Angehorigen “hdusliches Umfeld* und 12 der Angehdrigen

der Palliativpatienten keine oder widerspriichliche Angaben und wurden fur die Auswertung
nicht bertcksichtigt.
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Tabelle 17: Grundpflege pro Tag

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
Zeit fur Grundpflege n=39 % n=47 %
bis zu einer Std. 8 20,5 18 38,3
bis zu 2 Std. 6 15,4 10 21,3
bis zu 3 Std. 7 17,9 5 10,6
mehr als 3 Std. 18 46,2 14 29,8
keine Angabe 1 12

Mann-Whitney-U-Test
Exakte Signifikanz (2-

Der p-Wert betragt 0,096 und ist auf dem 5%-Niveau

nicht signifikant

seitig)
Mittelwert 1,9 Std. 1,5 Std.
Standartabweichung 1,1 1,1

Auch bei der Grundpflege pro Tag wurde, wie oben beschrieben, aus den klassierten Angaben
ein Mittelwert und die Standartabweichung berechnet. Danach haben die Angehdrigen im
“hduslichen Umfeld 1,5 Std.

durchschnittlich pro Tag mit der Grundpflege des Patienten verbracht. Es lasst sich also trotz

1,9 Std. und die Angehorigen der Palliativpatienten

unterschiedlicher Verteilung kein relevanter Unterschied in dem Durchschnittswert fur die Zeit
der Grundpflege erkennen. Bei der statistischen Analyse der Werte mit dem Mann-Whitney-U-
Test ergibt sich kein signifikanter Unterschied in der pro Tag erbrachten Zeit fir die

Grundpflege.

3.6.4 Pflege- und Betreuungsunterstiitzung

Frage: Haben Sie die Pflege und Betreuung tUberwiegend alleine durchgefiihrt oder gab es

Unterstitzung im Familien- oder Freundeskreis?
Bei dieser Frage machten 2 der Angehorigen vom “héduslichen Umfeld* und 8 der Angehdrigen

der Palliativpatienten keine oder widersprichliche Angaben und wurden fir die Auswertung

nicht bericksichtigt.
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Tabelle 18: Pflegeunterstiitzung pro Tag

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
Unterstltzung n =38 % n=>51 %
taglich 11 29,0 15 29,4
regelméliig 7 18,4 13 25,5
ausnahmsweise 0 0 1 2,0
keine 20 52,6 22 43,1
keine Angaben 2 8

Die Pflege wurde bei beiden Kollektiven im hohen Malle ohne Unterstitzung geleistet. Die
Angehorigen im “hduslichen Umfeld™ pflegten zu 52,6 % alleine und bei den Angehdrigen der
Palliativpatienten erhielten 43,1 % keine Unterstlitzung aus dem Freundes- und Familienkreis.
Nur 29 % im Kollektiv “hdusliches Umfeld* und 29,4 % im Kollektiv der Palliativpatienten
wurden taglich in der Pflege unterstutzt. RegelméRige Unterstiitzung erhielten noch 18,4 % der

Angehorigen im “hduslichen Umfeld und 25,5 % der Angehorigen von Palliativpatienten.

3.6.5 Ambulanter Pflegedienst

Frage: Gab es einen ambulanten Pflegedienst oder eine Sozialstation, die lhnen bei der

taglichen Pflege (z.B. Waschen des Patienten) geholfen haben?

Die Frage nach dem Einsatz eines ambulanten Pflegedienstes stellt sich nur bei dem Kollektiv
der Angehdrigen im “hduslichen Umfeld. Genau 22 Angehorige, d.h. 55 %, wurden durch einen
ambulanten Pflegedienst im “hduslichen Umfeld unterstiitzt und 45 % (n = 18) nahmen keinen

Pflegedienst in Anspruch.

3.6.6 Zusatzliche Belastungen zur Zeit der Pflege

3.6.6.1 Erkrankungen anderer Familienmitglieder

Frage: Kam im Zeitraum der Pflege lhres verstorbenen Angehdrigen noch eine
Erkrankung eines anderen Familienmitglieds vor?

Bei diese Frage machten 2 der Angehorigen vom “hduslichen Umfeld* und 4 der Angehdrigen
der Palliativpatienten keine oder widerspriichliche Angaben und wurden fur die Auswertung
nicht bertcksichtigt.
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Tabelle 19: Erkrankung anderer Familienmitglieder

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=38 % n =55 %
Ja 4 10,5 6 10,9
Nein 34 89,5 49 89,1
Keine Angabe 2 4
4-Felder-y2-Test > =0,0069<3,841; df=1; a =0.05

Der Anteil der zusatzlich erkrankten Familienmitglieder ist in beiden Kollektiven nahezu
identisch. Bei dem Kollektiv “hdusliches Umfeld* kam es in 10,5 % und bei dem Kollektiv der
Palliativpatienten in 10,9 % der Falle zu einer Erkrankung von weiteren Familienmitgliedern zur

Zeit der Pflege. Der 4-Felder-y>-Test zeigt keine Signifikanz.

3.6.6.2 Eigene Erkrankung zur Zeit der Pflege

Frage: Kam es im Zeitraum der Pflege Ihres verstorbenen Angehoérigen auch zu einer
eigenen Krankheit?

Bei dieser Frage machten 4 Angehorige im Kollektiv der Palliativpatienten keine oder

widerspruchliche Angaben und wurden fir die Auswertung nicht berticksichtigt.

Tabelle 20: Eigene Erkrankung zur Zeit der Pflege

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n =40 % n=>55 %
Ja 6 15,0 8 14,5
Nein 34 85,0 47 85,5
Keine Angabe 0 4
4-Felder-y>-Test > =0,0076 <3,841; df=1; a.=0.05

In beiden Pflegekollektiven kam es zur Zeit der Pflege zu etwa gleich vielen eigenen
Erkrankungen. Bei den Angehorigen im “hduslichen Umfeld* erkrankten 15,0 % und bei den
Angehdrigen der Palliativpatienten erkrankten 14,5 % der Angehorigen selbst zur Zeit der

Pflege. Ein signifikanter Unterschied besteht im 4-Felder-y2-Test nicht.
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3.6.6.3 Versorgung von Kindern

Frage: Haben Sie im Zeitraum der Pflege Ihres verstorbenen Angehdrigen Kinder

versorgen mussen?
Bei dieser Frage machten 2 Angehdrige im Kollektiv “hdusliches Umfeld* und 4 Angehorige im
Kollektiv  Palliativpatienten keine oder widersprichliche Angaben und wurden fur die

Auswertung nicht beriicksichtigt.

Tabelle 21: Versorgung von Kindern

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=38 % n =55 %
Ja 11 28,9 11 20,0
Nein 27 71,1 44 80,0
Keine Angabe 2 4
4-Felder-y2-Test > =1,992 <3.841; df=1; a=0.05

Die Angehdrigen im “hduslichen Umfeld* versorgten zu 28,9 % noch Kinder zur Zeit der Pflege.
Bei den Angehdrigen der Palliativpatienten wurden in 20,0 % Kinder versorgt. Ein signifikanter
Unterschied besteht nicht.

3.7 Lebensqualitat

3.7.1 Freizeit

Frage: Hatten Sie bedingt durch die Pflege Ihres verstorbenen Angehdrigen

durchschnittlich pro Tag weniger Zeit fir sich selbst zur Verfigung?

Bei dieser Frage machten 2 der Angehorigen der Palliativpatienten keine oder widersprichliche

Angaben und wurden fir die Auswertung nicht berlcksichtigt.
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Tabelle 22: Freizeit wahrend der Pflege

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten

n =40 % n =57 %
weniger Freizeit 35 87,5 49 86,0
genau soviel Freizeit 5 12,5 8 14,0
mehr Freizeit 0 0 0 0
keine Angaben 0 2
weniger Freizeit: Ja 35 87,5 49 86,0
weniger Freizeit: Nein 5 12,5 8 14,0

4-Felder-y2-Test

> =0,091<3,841; df=1; 0. = 0.05

Beide Angehdrigenkollektive hatten zum groRten Teil weniger Freizeit wahrend der Pflege. Das
Kollektiv “hdusliches Umfeld* hatte zu 87,5 % und das Kollektiv der Palliativpatienten hatte zu

86,0 % weniger Freizeit. Ein signifikanter Unterschied besteht im 4-Felder-y2-Test nicht.

3.7.2

Frage: Hat sich die Schlafdauer wahrend der Krankheit Ihres verstorbenen Angehdrigen

verklrzt?

Bei dieser Frage machte ein Befragter der Angehorigen der Palliativpatienten keine Angaben und

Schlafveranderung

wurde fiir die Auswertung nicht berticksichtigt.

Tabelle 23: Schlafdauerverkiirzung zur Zeit der Pflege

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n =40 % n =58 %

Nein, nicht verkrzt 5 12,5 17 29,3
ca. 1 Stunde 5 12,5 4 6,9
ca. 2 Stunden 6 15,6 11 19,0
mehr als 2 Stunden 24 59,4 26 44,8
Keine Angabe 0 1
Schlafverkirzung: Ja 35 87,5 41 70,6
Schlafverkirzung: Nein 5 12,5 17 29,3
4-Felder-y2-Test > =7,685>3.841; df=1; a=0.05

Hier sieht man, dass sich bei der Mehrzahl der Angehérigen die Schlafdauer verkirzt hat. Im

“hauslichen Umfeld* hatten 87,5 % und bei den Angehorigen der Palliativpatienten immerhin

noch 70,6 % ihre Schlafdauer verkirzt.




Der durchgefuhrte 4-Felder-y2-Test ergibt eine signifikant hdufigere Schlafverkiirzung bei dem
Kollektiv “hédusliches Umfeld* gegentliber dem Kollektiv der Palliativpatienten.

3.7.3 Ubernachtung auf der Palliativstation

Frage: Haben Sie auf der Palliativstation Gbernachtet?

Diese Frage ergab, dass 19 Angehorige der Palliativpatienten (32,2 %) das
Ubernachtungsangebot der Palliativstation nutzten. Die verbleibenden 40 Angehdrigen (67,8 %)

Ubernachteten nicht auf der Palliativstation.
3.7.4 Krankheitsveranderung
3.74.1 Korperliche Krankheit

Frage: Haben Sie sich wahrend der Pflegezeit vermehrt krank gefuhlt (z.B.

Kopfschmerzen, Bauchschmerzen, Schwéchegefihl usw.)?
Bei dieser Frage machten jeweils ein befragter Angehoriger der Palliativpatienten und ein
Angehoriger des Kollektivs “hdusliches Umfeld” keine oder widerspriichliche Angaben und

wurde fir die Auswertung nicht berticksichtigt.

Tabelle 24: Vermehrtes Schwache- oder Krankheitsgefiihl der pflegenden Angehorigen

“hdusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=239 % n =58 %
Ja 19 48,7 28 48,3
Nein 20 51,3 30 51,7
keine Angaben 1 1
4-Felder-y>-Test | y*=0,0036<3,841; df=1; a =0.05

Hier ist in beiden Kollektiven eine fast identische Verteilung. Etwa 50 % der Angehdrigen
fuhlten sich zur Zeit der Pflege korperlich schwach oder krank. Ein durchgefiihrter 4-Felder-y2-

Test ergibt keinen signifikanten Unterschied.
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3.74.2 Seelische Probleme

Frage: Traten wahrend der Pflegezeit vermehrt seelische Probleme wie Depressionen,

Angstzustande und Erschépfung bei Ihnen auf?
Bei dieser Frage machten jeweils ein befragter Angehoriger der Palliativpatienten und ein
Angehoriger des Kollektivs “hédusliches Umfeld keine oder widerspriichliche Angabe und

wurden fur die Auswertung nicht beriicksichtigt.

Tabelle 25: Vermehrt seelische Probleme der pflegenden Angehdrigen

“hdusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=239 % n =58 %
Ja 32 82,1 38 65,5
Nein 7 17,9 20 34,5
keine Angaben 1 1
4-Felder-y2-Test | y>= 6,347 >3,841; df=1; a.=0.05

Hier erkennt man eine starke seelische Belastung der Angehorigen. 82,1 % im Kollektiv
“héusliches Umfeld* und 65,5 % im Kollektiv der Palliativpatienten geben seelische Probleme
an. Die statistische Auswertung mit dem 4-Felder-y>-Test ergibt eine signifikant stérkere

seelische Belastung im Kollektiv “hdusliches Umfeld*.

3.75 Probleme

Frage: Geben Sie an, inwieweit durch die Krankheit Ihres verstorbenen Angehdrigen

folgende Probleme auftraten:

3.75.1 Vereinsamung

Bei dieser Frage machten zwei der Angehérigen “hdusliches Umfeld und einer der Angehorigen
der Palliativpatienten keine oder widerspriichliche Angaben und wurden fur die Auswertung
nicht berticksichtigt.
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Tabelle 26: Vereinsamung der pflegenden Angehdrigen

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=38 % n =58 %

Stark 11 28,9 16 27,6
MaRig 12 31,6 13 22,4
Gar nicht 15 39,5 29 50
Keine Angabe 2 1
Vereinsamung: Ja 23 60,5 29 50
Vereinsamung: Nein 15 39,5 29 50
4-Felder-y>-Test > =2,049<3,841; df=1; o= 0.05

Man erkennt, dass die Vereinsamung zur Zeit der Pflege auch ein grolRes Problem fir die
pflegenden Angehorigen darstellte. Bei dem Kollektiv “hédusliches Umfeld* bestand mit 60,5 %
eine etwas hohere Vereinsamung insgesamt, als bei den Angehorigen der Palliativpatienten mit
50 %. Ein signifikanter Unterschied im 4-Felder-y2-Test besteht nicht.

3.75.2 Beziehungsprobleme

Bei dieser Frage machten 2 der Angehorigen im “hduslichen Umfeld* und einer der Angehdrigen
der Palliativpatienten keine oder widerspriichliche Angaben und wurden fir die Auswertung
nicht berticksichtigt.

Tabelle 27: Beziehungsprobleme der pflegenden Angehorigen

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=238 % n =58 %

Stark 2 5,2 7 12,1
MaRig 9 23,7 15 25,8
Gar nicht 27 71,1 36 62,1
Keine Angabe 2 1
Beziehungsprobleme: Ja 11 28,9 22 37,9
Beziehungsprobleme: Nein 27 71,1 36 62,1
4-Felder-y>-Test > = 1,643 <3.841; df=1; a=0.05

MaRige bis starke Beziehungsprobleme zu Zeit der Pflege traten bei 28,9 % im Kollektiv
“hausliches Umfeld* und bei 37,9 % im Kollektiv der Palliativpatienten auf. Ein signifikanter
Unterschied im 4-Felder-y2-Test konnte nicht ermittelt werden.
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3.7.5.3 Finanzielle Probleme

Bei dieser Frage machten 4 der Angehorigen im “hduslichen Umfeld und einer der Angehorigen
der Palliativpatienten keine oder widerspruchliche Angaben und wurden fur die Auswertung
nicht bertcksichtigt.

Tabelle 28: Finanzielle Probleme der pflegenden Angehdorigen

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten

n=36 % n=>58 %
Stark 1 2,8 1 1,7
MaRig 1 2,8 9 15,6
Gar nicht 34 94,4 48 82,7
Keine Angabe 4 1
Finanzielle Probleme: Ja 2 5,6 10 17,3
Finanzielle Probleme: Nein 34 94,4 48 82,7
4-Felder-y2-Test 1 =2,724<3,841; df=1; o =0.05

Finanzielle Probleme zur Zeit der Pflege traten bei insgesamt 5,6 % im Kollektiv “héusliches
Umfeld” und bei 17,3 % im Kollektiv der Palliativpatienten auf. Der 4-Felder-y2-Test zeigt hier
keine signifikant unterschiedliche finanzielle Belastung der Angehdrigen bei den Kollektiven.

3.7.6 Seelische Unterstitzung

Frage: Wahrend der Pflegezeit lhres verstorbenen Angehdrigen gab es sicherlich auch
schwierige Phasen flr Sie zu bewaltigen. Wie beurteilen Sie die Unterstiitzung durch

folgende Personen?
3.7.6.1 Seelische Unterstutzung durch die Familie
Bei dieser Frage machten 2 der Angehorigen im “hauslichen Umfeld* und 3 der Angehorigen der

Palliativpatienten keine oder widerspruchliche Aussagen und wurden fiir die Auswertung nicht

beriicksichtigt.
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Tabelle 29: Seelische Unterstiitzung durch die Familie

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=38 % n =56 %

Sehr gut 30 78,9 37 66,1
MaRig 6 15,8 11 19,6
Keine 2 5,3 8 14,3
Keine Angabe 2 3
Unterstltzung: Ja 36 94,7 48 85,7
Unterstutzung: Nein 2 5,3 8 14,3
4-Felder-y2-Test > =3,877>3,841; df=1; o = 0.05
3.7.6.2 Seelische Unterstutzung durch den Hausarzt

Bei dieser Frage machte ein Angehoriger aus dem “hduslichen Umfeld” und 5 Angehorige der
Palliativpatienten keine oder widerspruchliche Aussagen und wurden fiir die Auswertung nicht

berucksichtigt.

Tabelle 30: Seelische Unterstiitzung durch den Hausarzt

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=239 % n =54 %

Sehr gut 26 66,7 27 50
MaRig 9 23,1 15 27,8
Keine 4 10,2 12 22,2
Keine Angabe 1 5
Unterstitzung: Ja 35 89,8 42 77,8
Unterstutzung. Nein 4 10,2 12 22,2
4-Felder-y>-Test > =4,552>3,841; df=1; 0. = 0.05
3.7.6.3 Seelische Unterstiitzung durch den Gemeindepfarrer

Bei dieser Frage machten 2 der Angehodrigen aus dem “hduslichen Umfeld* und 4 der
Angehorigen der Palliativpatienten keine oder widerspriichliche Aussagen und wurden fir die
Auswertung nicht berucksichtigt.
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Tabelle 31: Seelische Unterstiitzung durch den Gemeindepfarrer

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten

n=38 % n =55 %
Sehr gut 4 10,5 3 55
MaRig 4 10,5 11 20,0
Keine 30 79,0 41 74,5
Keine Angabe 2 4
Unterstltzung: Ja 8 21,0 14 25,5
Unterstutzung: Nein 30 79,0 41 74,5
4-Felder-y2-Test = 0,482<3,841; df=1; o= 0.05
3.76.4 Seelische Unterstutzung durch Freunde

Bei dieser Frage machten 2 der Angehorigen aus dem ‘“héduslichen Umfeld“ und 2 der
Angehorigen der Palliativpatienten keine oder widerspriichliche Aussagen und wurden fur die

Auswertung nicht beriicksichtigt.

Tabelle 32: Seelische Unterstiitzung durch Freunde

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n =38 % n =57 %

Sehr gut 8 21,1 21 36,8
MaRig 10 26,3 14 24,6
Keine 20 52,6 22 38,6
Keine Angabe 2 2
Unterstitzung: Ja 18 47,4 35 61,4
Unterstltzung: Nein 20 52,6 22 38,6
4-Felder-y2-Test = 3,642<3,841; df=1; o = 0.05

Bei der seelischen Unterstltzung der pflegenden Angehérigen haben die Familien, gefolgt von
den Hausérzten den groften Anteil. Die Unterstiitzung durch die Familie wurde im “h&uslichen
Umfeld” mit 78,9 % und von den Angehorigen der Palliativpatienten mit 66,1 % als sehr gut
bewertet. Die seelische Unterstiitzung durch den Hausarzt wurde im Kollektiv “hdusliches
Umfeld* mit 66,7 % und von den Angehorigen der Palliativpatienten mit 50,0 % als sehr gut
bewertet.

Hingegen wurde die Unterstiitzung durch den Gemeindepfarrer nur von 10,5 % im “héuslichen
Umfeld* und von 5,5 % der Angehdrigen von Palliativpatienten als sehr gut eingeschétzt. Bei der

seelischen Unterstiitzung durch Freunde fiel die Bewertung im “hduslichen Umfeld* mit 21,1 %
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und bei den Angehorigen der Palliativpatienten mit 36,8 % sehr gut aus. Bei der statistischen
Auswertung wurde jeweils getestet, ob sich Pflegeunterstiitzung insgesamt in den Kollektiven
unterscheidet. Hier konnte eine signifikante stdrkere seelische Unterstiitzung im ‘“hauslichen
Umfeld durch die Familie und den Hausarzt festgestellt werden. Bei den Angehorigen der
Palliativpatienten liegt eine deutlich héhere seelische Unterstiitzung durch Freunde vor
(Palliativstation: 61,4 %; Héauslicher Versorgungsbereich: 47,4 %), wobei hier das

Signifikanzniveau nur knapp nicht erreicht wurde.

3.7.6.5 Seelische Unterstutzung auf der Palliativstation

Tabelle 33: Seelische Unterstiitzung auf der Palliativstation

Palliativpatienten
n %
Stationsarzt
sehr gut 42 75,0
maRig 7 12,5
keine 7 12,5
keine Angabe 3
Pflegepersonal
sehr gut 50 89,3
maRig 1 1,8
keine 5 8,9
keine Angabe 3
Stationspsychologe
sehr gut 32 58,2
maRig 4 7,3
keine 19 34,5
keine Angabe 4
Krankenhausseelsorger
sehr gut 9 17,0
maRig 4 75
keine 40 75,5
keine Angabe 6

In der Tabelle 33 sind die Ergebnisse zur seelischen Unterstiitzung auf der Palliativstation
dargestellt, welche im h&uslichen Bereich nicht in Frage kommt. Hier erkennt man, dass das
Pflegepersonal mit 89,3 % und der Stationsarzt mit 75,0 % als sehr gut, in Bezug auf die
seelische Unterstiitzung, von den Angehorigen der Palliativpatienten bewertet wurden. Der
Stationspsychologe wurde noch von 58,2 % und der Krankenhausseelsorger nur noch von 17,0

% als sehr gut bewertet.
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3.7.7 Berufliche Situation

3.7.7.1 Krankschreibung

Frage: Mussten Sie sich wahrend der Pflegezeit vermehrt wegen eigener Krankheit oder

seelischer Probleme krankschreiben lassen?

Die Frage nach der Krankschreibung sollte nur von den Angehdrigen bearbeitet werden, die auch

einer Voll- oder Teilzeitbeschaftigung zur Zeit der Pflege nachgegangen sind. Hierunter fielen

18 Angehdrige des héuslichen Kollektivs und 29 Angehdrige des palliativstationdren Kollektivs.

Bei dieser Frage machten jeweils ein Befragter aus dem ‘“hduslichen Umfeld” und ein

Angehoriger der Palliativpatienten keine oder widerspriichliche Aussagen und wurden in der

Auswertung nicht bericksichtigt.

Tabelle 34: Krankschreibung wahrend der Pflegezeit

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=17 % n=28 %
Ja 3 17,6 5 17,9
Nein 14 82,4 23 82,1
Keine Angabe 1 1

4-Felder-y2-Test

> =0,0006<3,841; df=1; a = 0.05

Von 17 berufstitigen Angehorigen des “hduslichen Umfelds* lieBen sich nur 3 (17,6 %) und von

28 berufstatigen Angehdrigen der Palliativpatienten nur 5 (17,9 %) in der Pflegezeit wegen

korperliche oder seelischer Probleme krankschreiben. Ein signifikanter Unterschied besteht im 4-

Felder-y2-Test nicht.
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3.7.7.2 Arbeitsfreistellung

Frage: Hatten Sie sich gewinscht, fir die Zeit der Pflege von Ihrer Arbeit freigestellt zu

werden, wenn Sie weiterhin den vollen Lohn erhalten hatten?

Auch diese Frage sollte nur von den berufstitigen Angehorigen bearbeitet werden. Bei dieser
Frage machten 3 der Angehorigen aus dem “hduslichen Umfeld und 4 der Angehorigen der
Palliativpatienten keine oder widerspruchliche Aussagen und wurden flr die Auswertung nicht
berticksichtigt.

Tabelle 35: Wunsch nach Arbeitsfreistellung fir die Pflegezeit

“héusliches Umfeld* Palliativpatienten
n=15 % n =25 %
Ja 10 66,7 14 56,0
Nein 5 33,3 11 44,0
Keine Angabe 3 4
4-Felder-y-Test v =0,888<3,841; df=1; a.=0.05

Hier erkennt man im Kollektiv “hédusliches Umfeld* bei 66,7 % und bei Angehorigen der
Palliativpatienten bei 56 % den Wunsch fiir die Zeit der Pflege von der Arbeit freigestellt zu

werden.

3.8 SF-12 Ergebnisse

Im Folgenden sind die Ergebnisse des SF-12-Fragebogens (siehe 6.1, Teil 1, Fragen 4-15)
wiedergegeben. Insgesamt konnten bei 37 Angehorigen aus dem ‘“héuslichen Umfeld* und bei
50 Angehorigen der Palliativpatienten die SF-12 PCS und MCS Werte ermittelt werden.

Zu den Ergebnissen des SF-12-Fragebogens ist anzumerken, dass die ermittelten MCS - und PCS
- Werte nicht valide sind, da der SF-12-Fragebogen nur fir die Befragung eines zurlickliegenden
Zeitraums von 4 Wochen validiert ist und in der vorliegenden Untersuchung die Angehdrigen
nach einem Intervall von 4 Monaten bis 4 Jahre zur Lebensqualitit in der finalen Pflegezeit
befragt wurden. Die Ergebnisse des SF-12-Fragebogens sind somit nicht valide und miussen

insgesamt in der Untersuchung kritisch hinterfragt werden.
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3.8.1 Demographische Daten und Ergebnisse der physischen (PCS-12) und
mentalen (MCS-12) Lebensqualitat

Bei den demographischen Daten zeigt sich kein signifikanter Unterschied im Alter der
Angehorigen der hauslichen Versorgung (Median 58 Jahre) und der Angehdrigen der auf der
Palliativstation Verstorbenen (Median 53 Jahre). Bei der Geschlechterverteilung der pflegenden
Angehdorigen waren die Frauen, wie zu erwarten, Uberreprésentiert (Hausliche Versorgung: 13
méannlich/24 weiblich, Palliativstation 12 mé&nnlich/38 weiblich).

Es gibt keinen signifikanten Unterschied zwischen den untersuchten Kollektiven der hduslichen
Versorgung und der Palliativstation in Bezug auf die mentale (MCS-12 Hausliche Versorgung:
13 - 59, Median 29; Palliativstation: 10 - 60, Median 30) und korperliche (PCS-12 Héusliche
Versorgung: 22 - 59, Median 38; Palliativstation 13 - 62, Median 41) Lebensqualitat.

Tabelle 36: Demographische Daten und Ergebnisse der physischen (PCS-12) und mentalen
Lebensqualitdt (MCS-12) von pflegenden Angehdrigen der hduslichen Versorgung oder
Palliativstation. n.s.: nicht signifikant

Pflegende Angehdrige Hausliche Versorgung Palliativstation p-Wert
37 50

Alter [Jahre] 33-88 (58) 25-83 (53) n.s

mannlich/weiblich 13/24 12/38 n.s

PCS-12 22-59 (38) 13- 62 (41) n.s

MCS-12 13 -59 (29) 10 — 60 (30) n.s.
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3.8.2 Vergleich der mentalen und physischen Lebensqualitéat der pflegenden
Angehorigen mit der Normalbevélkerung und zu Patienten mit chronischen

Erkrankungen

Auf der folgenden Seite in der Tabelle 37 sind die SF-12 Ergebnisse der pflegenden
Angehorigen und die von Gandek et al. 1998 ermittelten SF-12 Werte der deutschen
Normalbevolkerung dargestellt. Bei der statistischen Auswertung liegt bei beiden
Angehorigenkollektiven eine im Vergleich zur Normalbevolkerung signifikant erniedrigte
korperliche Lebensqualitdt vor (PCS-12 Haéusliche Versorgung: 22 - 59, Median 38;
Palliativstation: 13 - 62, Median 41, Normalbevélkerung: 49,6 + 8,7 MW * SD, p < 0,001).
Auch die mentale Lebensqualitét ist bei beiden Gruppen im Vergleich zur Normalbevélkerung
signifikant reduziert (MCS-12 Héusliche Versorgung: 13 - 59, Median 29; Palliativstation: 10 -
60, Median 30; Normalbevolkerung: 52,3 £ 8,0 MW £ SD, p < 0,001).

In der Tabelle 37 werden auch zum Vergleich die SF-12 PCS und MCS Werte aus verschiedenen
Studien, in denen die Lebensqualitdt bei Patienten mit chronischen Erkrankungen untersucht
wurde, dargestellt.

Eine vergleichende Beurteilung dieser Ergebnisse erfolgt in der Diskussion unter 4.6.7 (S. 77
und folgende).
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SF-12 Hausliche Palliativstation Normal- Instabile Herzinsuffizienz Stabile HIV/AIDS Diabetes mellitus Karzinome Nierenkarzinom

Versorgung bevolkerung KHK [3] KHK [6] [7] [7] [8]
(n=137) (n =50) [1] [2] (n = 245) [4, 5] (n=86) (n=28) (n=51) (n=284)
(n=2453) (n =69) (n=1774)
PCS-12 38 (22 - 59) 41 (13- 62) 50+9 25+5 3411 40£12 41 +13 40 (29 - 50) 43 (33 -53) 46 (k.A.)
MCS-12 29 (13-59) 30 (10 - 60) 52+8 3912 49+ 11 47 £11 4211 53 (48 - 57) 55 (51 - 58) 47 (k.A))

Tabelle 37: Physische (PCS-12) und mentale (MCS-12) Lebensqualitat der pflegenden Angehérigen sterbender Tumorpatienten im Vergleich zur Normalbevélkerung
und zu Patienten mit chronischen Erkrankungen.

KHK: Koronare Herzkrankheit

HIV: ,Human Immunodeficiency Virus“-Infektion

AIDS: ,,acquired immune deficiency syndrome”

(k.A. keine Angabe)
Werte als Mittelwert + Standardabweichung oder Median (Minimum-Maximum)

Erlduterung zur Literaturangabe:
[1] Gandek et al. 1998 [2] Moore et al. 2005 [3] Salisbury et al. 2005 [4] Spertus et al. 2005
[5] Muller-Nordhorn et al. 2004 [6]  Viswanathan et al. 2005 [7]  van Schoor et al. 2005 [8]  Anastasiadis et al. 2003



3.8.3 Korrelationsstatistik SF-12

In der Tabelle 38 auf der folgenden Seite wird die Korrelation der SF-12 Werte mit Umstanden
wie dem taglichen Pflegeaufwand, der Pflegeunterstiitzung, der Anderung von Freizeit- und
Schlafverhalten, seelischer Unterstiitzung sowie dem Auftreten von zusétzlichen Problemen wie
Vereinsamung, Beziehungs- und finanzieller Probleme dargestellt. Hierbei wird jeweils auch die

Signifikanz der einzelnen Unterschiede ersichtlich.

3.8.3.1 Korrelationsstatistik SF-12 bei den Angehérigen der Palliativstation

Bei den pflegenden Angehdrigen der Palliativstation zeigt sich eine hoch signifikante
Korrelation zwischen taglicher Gesamtbetreuungszeit und schlechter mentaler Lebensqualitét.
Der gleiche signifikante Zusammenhang besteht hier bei steigender Grundpflegezeit und
Abnahme der mentalen Lebensqualitat. Weiterhin sieht man bei Abnahme des Freizeitverlustes
eine signifikante bessere physische Lebensqualitat.

Zunehmende Schlafdauerverkirzung korreliert signifikant mit Abnahme der korperlichen und
seelischen Lebensqualitat.

Eine zunehmende Vereinsamung flihrt zu einer signifikanten Verschlechterung der korperlichen
und mentalen Lebensqualitat. Partnerschaftliche Beziehungsprobleme ergeben zusatzlich eine

signifikante Abnahme der mentalen Lebensqualitéat.

3.8.3.2 Korrelationsstatistik SF-12 bei den Angehorigen des “hiuslichen Umfelds*

Im hauslichen Pflegekollektiv besteht ein hoch signifikanter Zusammenhang zwischen fehlender
oder geringer Pflegeunterstiitzung und niedriger korperlicher Lebensqualitat. Allerdings lasst
sich kein Unterschied der mentalen Lebensqualitat in Abhdngigkeit zur Pflegeunterstitzung
erkennen.

Bei Abnahme des Freizeitverlusts kommt es zu einer signifikant erhohten mentalen
Lebensqualitat.

MéRige oder fehlende seelische Unterstlitzung durch den Hausarzt ergibt eine signifikant bessere
mentale Lebensqualitdt. Des Weiteren erkennt man eine signifikant abnehmende mentale

Lebensqualitat im Zusammenhang mit Vereinsamung und Beziehungsproblemen.

Folgende Seite: Tabelle 38: Korrelationsstatistik SF-12
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Korrelationen nach Spearman

(Rangkorrelation)

Palliativstation

Hausliche Versorgung

PCS-Score | MCS-Score | PCS-Score MCS-Score
Geringe Korrelationskoeffizient -,182 -,116 -, 476%* -,214
Pflegeunterstiitzung ) N
durch die Familie Sig. (2-seitig) p=0,231 p = 0,449 p = 0,004 p=0,216
N 45 45 35 35
Tagliche Korrelationskoeffizient -,219 -,540** ,025 -,225
Gesamtbetreuung ) N
Sig. (2-seitig) p =0,159 p = 0,000 p =0,889 p = 0,200
N 43 43 34 34
Tagliche Grundpflege | Korrelationskoeffizient -,184 -,603** -,010 -,206
Sig. (2-seitig) p =0,249 p = 0,000 p = 0,952 p =0,227
N 41 41 36 36
Weniger Freizeitverlust | Korrelationskoeffizient ,485** ,226 ,041 ,331*
Sig. (2-seitig) p = 0,000 p=0,114 p = 0,810 p = 0,046
N 50 50 37 37
Schlafdauerverkiirzung | Korrelationskoeffizient -,522** -,570** -,144 -,160
Sig. (2-seitig) p = 0,000 p = 0,000 p =0,395 p =0,346
N 50 50 37 37
MaRige oder fehlende Korrelationskoeffizient ,061 ,169 -,087 -,156
seelische . "
Unterstiitzung durch Sig. (2-seitig) p=0,679 p =0,246 p=0,619 p=0,370
die Familie N 49 49 35 35
MaRige oder fehlende Korrelationskoeffizient -,064 -,033 ,188 431
seelische . "
Unterstiitzung durch Sig. (2-seitig) p =0,668 p=0,826 p=0,273 p = 0,009
den Hausarzt N 47 47 36 36
MaRige oder fehlende Korrelationskoeffizient -,004 -,021 -,228 ,017
seelische ) .
Unterstiitzung durch Sig. (2-seitig) p=0,977 p=0,887 p=0,187 p=0,924
den Pfarrer N 48 48 35 35
MaRige oder fehlende Korrelationskoeffizient ,136 -,227 -,244 -,034
seelische . .
Unterstiitzung durch Sig. (2-seitig) p=0,351 p=0,117 p =0,159 p=0,848
Freunde N 49 49 35 35
Mé&Rige oder keine Korrelationskoeffizient ,399** ,395%* ,261 ,431%*
Vereinsamung ) .
Sig. (2-seitig) p = 0,004 p = 0,005 p=0,124 p = 0,009
N 50 50 36 36
MéaRige oder keine Korrelationskoeffizient ,185 ,340% ,003 ,370*%
Beziehungsprobleme ) -
Sig. (2-seitig) p =0,198 p =0,016 p = 0,987 p = 0,027
N 50 50 36 36
MéaRige oder keine Korrelationskoeffizient ,153 ,099 174 ,279
Finanzielle Probleme ) -
Sig. (2-seitig) p =0,288 p =0,494 p =0,310 p = 0,100
N 50 50 36 36

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).




3.9 Beurteilung der gesamten Situation

3.9.1 Hausliche Pflege

Frage: War die Betreuung Ihres Angehdrigen in der letzten Lebensphase im hauslichen
Umfeld die beste Mdglichkeit oder héatte es aus Ihrer jetzigen Sicht eine bessere
Alternative gegeben?

Tabelle 39:  Bewertung der hduslichen Pflegesituation

“héusliches Umfeld*
n =40 %
zu Hause 39 97,5
auf Normalstation besser 0 0
auf Palliativstation besser 1 2,5

3.9.2 Palliativstation

Frage: War die Betreuung Ihres Angehorigen in der letzten Lebensphase auf der
Palliativstation die beste Mdglichkeit oder héatte es aus Ihrer jetzigen Sicht eine bessere

Alternative gegeben?

Tabelle 40:  Bewertung der Pflegesituation auf der Palliativstation

Palliativpatienten
n=>59 %
Palliativstation 58 98,3
auf Normalstation besser 0 0
zu Hause besser 1 1,7
3.9.3 Begrindungen zur Wahl des Pflegeortes

Bevor die Ergebnisse im Anhang 6.6 (S.102) zusammengefasst werden, sollen zunéchst
einige Begrindungen, weitgehend wortlich, wiedergegeben werden. Hieraus sind sehr
deutlich die verschiedenen Beweggriinde fiir die Entscheidung zu erkennen, wenn es sich
auch teilweise um Beurteilungen handelt, die erst nach der erfolgten Pflege geféllt werden
konnten. Aus den Antworten ist zumindest die hohe nachtragliche Bestatigungsquote flr die

Entscheidung zugunsten des jeweiligen Versorgungsortes abzuleiten.
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3.9.3.1 Entscheidung fur die Palliativstation

¢ In der relativ kurzen Zeit auf der Palliativstation ist mein Vater korperlich und seelisch
zur Ruhe gekommen und hat dort, nach unserer Einschatzung, seinen inneren Frieden
gefunden.

¢ Umfassende, kompetente und liebevolle Betreuung rund um die Uhr, dies war leider zu
Hause wegen Fehlens der standigen Verfligbarkeit des Hausarztes nicht moglich.
Nochmals groBen Dank an das Pflegepersonal und dessen groRartige seelische
Unterstiitzung und Hilfestellung in der schweren Zeit; ich bin wunderbar “aufgefangen*
worden und dafiir heute noch dankbar.*

¢ ,Meine Mutter hatte endlich Menschen gefunden, welche sich riihrend um sie kiimmerten,
sowohl medizinisch, psychologisch als auch menschlich. Sie konnte sich “fallenlassen®,
sich um sich kimmern. Ich bin froh, dass es die Palliativstation mit dem gesamten
Personal fir meine Mutter und auch fir mich gegeben hat. Die psychologische Betreuung
war sehr wertvoll, um mit der Situation besser fertig zu werden, die medizinische
Betreuung wichtig, wegen der Schmerzen. Vielen Dank fiir alles!*

¢ Meine Mutter wollte auf keinen Fall von mir gepflegt werden und mir zur Last fallen. Sie
war uber ihre Krankheit wutend, empfand ihr Schicksal als ungerecht und war bis zuletzt
eine schwierige, unzufriedene Patientin, die noch lange nicht zum Sterben bereit war.*

¢ ...auf der Palliativstation herrschte “zuriickhaltende Anwesenheit* und gleichbleibende
Freundlichkeit, und es bestand jederzeit die Bereitschaft zum Gesprach.*

¢ ...es wurde kein Zwang auf der Palliativstation ausgeiibt. Wenn mein Mann nicht essen
wollte, musste er nicht essen.....es herrschte die “gro3e Freiheit®, die wir beide dankbar
empfunden haben.*

3.9.3.2 Entscheidung fur das hausliche Umfeld

¢ ,....die Familie war stindig einsatzfihig, die Arzte waren schnell bei der Verstorbenen. Die
Patientin war nie allein und in ihrer hauslichen Umgebung, wie es dringend von ihr
gewiinscht wurde.*

¢ . Mein Vater wollte zuhause sterben ...... war oft im Krankenhaus ....erst einige Tage vor
seinem Tode wurde er entlassen. Als er dann nach Hause kam, hat er mir noch die Hand
gedriickt, als wollte er mir danken, dass er zuhause sterben durfte.*

¢ _Mein Mann war acht Wochen im Klinikum und wurde 14 Tage vor seinem Tode
entlassen; wurde dann bis zu seinem Tode zuhause gepflegt. Er war sehr froh daruber,
zuhause zu sterben.

¢ . Es war der Wunsch des Verstorbenen und seiner Familie, in Wiirde im Kreis der Familie
zu sterben.*

¢ Mein Mann und ich wussten, dass er zum Sterben nach Hause kam, in sein Zimmer, zu
seinen Buchern, seinen Bildern. Medizinisch wurde er genau so gut wie im Krankenhaus
betreut; das Abschiednehmen aus dem privaten Raum war bewusster. Wir waren jede
Stunde zusammen, wenn er schlief oder einschlief.*
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4 Diskussion

4.1 Analyse der Datenerhebung

Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine vergleichende retrospektive Studie zur
Situation der pflegenden Angehorigen von préfinalen Tumorpatienten. Es wird hierbei die
Versorgungssituation von zuhause verstorbenen mit auf einer Palliativstation verstorbenen
Patienten verglichen.

Die meisten Studien, die sich mit préfinalen Patienten und deren pflegenden Angehdrigen
beschéaftigen, sind retrospektive Untersuchungen. Dies liegt einerseits in der Problematik des
Erkennens einer préfinalen Pflegesituation und andererseits in ethischen Bedenken und in
medizinischen Hindernissen. Die Patienten sind oft zu krank oder auch zu verwirrt fir die
Beantwortung komplexer Fragebdgen oder Interviews; auch die pflegenden Angehdrigen
sollen in der Endphase der Erkrankung des Patienten nicht noch zuséatzlich durch Studien
belastet werden (Fakhoury et al. 1996).

Der erste genannte Grund, des problematischen Erkennens einer prafinalen Pflegesituation,
trifft fur Patienten von Palliativstationen weniger zu, da Palliativstationen sich mit dieser
Frage tagtaglich befassen. Allerdings sind Palliativpatienten im h&uslichen Umfeld nur durch
komplexe Recherchen bei Hauséarzten und Pflegediensten fiir eine prospektive Datenerhebung
zu erfassen.

Insgesamt ist ein  prospektiver  Studienansatz mit  direkter Patienten-  und
Angehdrigenbefragung zum Zeitpunkt der Pflege aus den o.g. Grunden sehr schwierig
durchzuftihren (Addington-Hall et al. 1992).

Fur die vorliegende Studie wurden jeweils alle Angehdrigen von verstorbenen
Tumorpatienten, welche die Einschlusskriterien erflllten, angeschrieben (siehe 2.3.1, S. 17).
Es ist somit fir den Landkreis Gottingen ein reprdsentatives Angehorigenkollektiv
angeschrieben worden.

Bei der Studie lag zwischen dem Tod des Patienten (siehe Einschlusskriterien 2.3.1, S. 17)
und der Befragung des Angehdrigen minimal ein Zeitraum von 5 Monaten bis maximal 4
Jahre und ein Monat vor. Bei der hauslichen Pflege fanden wir hier ein Intervall von 1,2 Jahre
(Median, Min-Max: 0,4 - 3,7 Jahre) und bei der Pflege auf der Palliativstation von 2,2 Jahre
(Median, Min-Max: 0,4 - 4,1 Jahre).

Die ermittelten Daten mussen somit kritisch in Bezug auf ihre Richtigkeit hinterfragt werden.
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Bei den soziodemographischen Angaben des pflegenden Angehdrigen wie Alter, Geschlecht,
Beziehung zum Verstorbenen, Versorgungszeitraum, Versorgungsort, Entfernung zum
Versorgungsort, Berufstatigkeit, Arbeitszeitverkirzung, Einsatz eines Pflegedienstes sollte
von einer Richtigkeit der Angaben ausgegangen werden, da es sich hierbei um objektive
Daten handelt, welche nicht oder nur wenig im Verlauf durch die psychische Verarbeitung
und dem Trauerprozess in ihrer Wertigkeit verfarbt werden.

Uber die Validitat weiterer Angaben, die eine Beurteilung der Versorgungssituation oder der
Lebensqualitdt der Angehorigen erfordern, ist bei einem retrospektiven Ansatz laut
Addington-Hall und McCarthy (1995, S. 302) nur wenig bekannt:

“The retrospective approach to collecting information about care for the dying has limitations
in that little is known about how and in what ways such respondents’ views diverge from

those of patients themselves, or about the effects of bereavement on how care before the

patient’s death is remembered and judged”.

Eine retrospektive Untersuchung Uber die prafinale Versorgungssituation hat ihre Grenzen
darin, dass kaum bekannt ist, in wieweit die Sicht der auskunftgebenden Angehdrigen von der
Beurteilung der Patienten selbst abweicht, oder in wieweit der Trauerprozess Auswirkungen
auf die Erinnerung und Beurteilung der VVersorgung vor dem Tod des Patienten hat.

Dennoch ist bei dem in der vorliegenden Arbeit gewéhlten retrospektiven Ansatz die
Madglichkeit, ein représentatives Kollektiv mit einer hohen Anzahl von Studienteilnehmern zu

erhalten, gerade im Kollektiv “hédusliches Umfeld eher gegeben.

4.2 Demographische Daten

Die Geschlechterverteilung ist in beiden Kollektiven mit 62,5 % pflegenden Frauen im
héuslichen Bereich und 67,8 % pflegenden Frauen auf der Palliativstation in etwa gleich. In
einer Studie Uber die Lebensqualitdt von 118 pflegenden Angehdrigen von Krebspatienten
eines ambulanten Hospizes in Florida spiegelt sich die gleiche Geschlechtsverteilung mit 64
% pflegenden Frauen wieder (McMillan 1996). Auch andere Studien Uber die Pflege
krebskranker Patienten haben einen hoheren Anteil an pflegenden Frauen von 61 bis 85 %
(McMillan 1994, Andrews 2001, Weitzner et al. 1999, Silveira und Winstead-Fry 1997,
Nugent 1988 und Youngmee et al. 2007). Diese Ergebnisse sind auch nicht unerwartet, da die
Pflege von Alten und Kranken in unserer Gesellschaft traditionell die Rolle der Frau ist,

besonders in der &lteren Generation. Frauen dieser alteren Generation sind hdufig nicht
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berufstitig und passen in das traditionelle Bild der Frau als Hausfrau und Mutter. Zum
anderen ist die Frau in einer Partnerschaft meistens junger und hat eine hdohere
Lebenserwartung. Dieses fuhrt dazu, dass Ménner haufiger von ihren Partnerinnen versorgt
werden als umgekehrt. Es ist aber anzunehmen, dass diese Geschlechtsverteilung sich in der
Zukunft &ndern wird. Da es heute bei den jungeren Frauen eine immer hohere Rate der
Berufstatigkeit und der Karriereorientiertheit gibt, werden Bereitschaft und Maoglichkeit der
Frauen zur Ubernahme der Pflege von chronisch Kranken und prafinalen Krebskranken in der
Zukunft zwangslaufig abnehmen.

Das durchschnittliche Alter der pflegenden Angehorigen betragt bei den Angehdrigen der
Patienten “hdusliches Umfeld* 58,3 Jahre und bei den Angehorigen der Palliativpatienten
53,0 Jahre. Wie aus der Tabelle 5 ersichtlich wird, ist die Gruppe der Pflegenden von unter 40
Jahren bei den Palliativpatienten mit 20,1 % im Gegensatz zu 10,0 % bei den Angehdrigen
der Patienten “hdusliches Umfeld* starker reprisentiert. In der Literatur finden sich dhnliche
durchschnittliche Altersangaben der pflegenden Angehdrigen von préfinalen Tumorpatienten
mit 57,7 Jahre (McMillan 1994), 51,3 Jahre (Nugent 1988), 57,9 Jahre (Weitzner et al. 1999)
und 59,3 Jahre (Andrews 2001).

Bei der Pflegedauer zeigt sich eine deutlich langere Pflegezeit bei den Hauspatienten. Im
Mittel pflegten die Angehdrigen der Patienten “hdusliches Umfeld” tiber 147,4 und die
Angehorigen der Palliativpatienten (ber 28,5 Tage. Allerdings wurde bei der Pflegedauer der
Palliativpatienten nur die Liegedauer auf der Palliativstation gerechnet und bei den Patienten
“hdusliches Umfeld” wurde die gesamte Pflegedauer von den Angehdrigen angegeben. Eine
dem palliativstationdaren Aufenthalt vorausgegangene hdusliche Pflegedauer wurde nicht
erfasst. Es muss aber davon ausgegangen werden, dass die Pflegedauer der Palliativpatienten
insgesamt auch viel langer gewesen war, sodass ein Vergleich der Pflegedauer der beiden
Kollektive nicht moglich ist.

Die Beziehungen der befragten Angehorigen zu den Verstorbenen ergeben einige
Unterschiede zwischen den beiden Kollektiven. Es ist festzuhalten, dass es bei den
Angehorigen der Patienten “héusliches Umfeld” 7,9 % Eltern gab, die ihre Kinder gepflegt
haben. Diese Konstellation trat bei den Angehdrigen der Palliativpatienten bei 1,7 % auf.
Andererseits wurden bei den Palliativpatienten 6,8 % von ihren Freunden gepflegt. Freunde
als pflegende Angehorige waren hingegen bei den Patienten “hdusliches Umfeld” nicht
vertreten.

Bei der Berufstatigkeit der Angehorigen wahrend der Pflegezeit (Tab.7, S. 26) sieht man
deutliche Unterschiede zwischen den beiden Kollektiven. Die Angehorigen der Patienten der

58



Palliativstation waren zu 35,6 % vollbeschéftigt. Die Angehdrigen der Patienten “héusliches
Umfeld* waren mit nur 20,0 % voll beschéftigt.
In  Anbetracht des hoheren Durchschnittsalters der Angehdrigen von den Patienten
“hdusliches Umfeld” sind die berenteten Angehorigen mit 42,5 % zu 25,4 % hier starker
vertreten. Zur Frage der Arbeitszeitverkiirzung gaben 16,7 % der berufstatigen Angehorigen
der Patienten “hdusliches Umfeld* (n=18) eine durchschnittliche Verkiirzung der
Wochenarbeitszeit von 12,7 Stunden an. Die berufstatigen Angehorigen der Palliativpatienten
(n=29) haben in 27,6 % der Falle ihre Wochenarbeitszeit um durchschnittlich 19,8 Std.
verkirzt. Diese Zahlen zur Arbeitszeitverkirzung sind wegen der geringen Fallzahl jedoch
nur tendenziell aussagekraftig.
Es ist also festzuhalten, dass sich die beiden Kollektive in Bezug auf das Alter, die
Berufstatigkeit und die Beziehung zum Verstorbenen unterscheiden. Zu vermuten ist, dass
diese Unterschiede nicht rein zuféllig sind, sondern durch eine Selektion entstanden sind.
Diese Selektion wird durch mehrere Umsténde hervorgerufen. In der Studie von Cantwell et
al. (2000) ergeben sich nach Literaturrecherche folgende Faktoren, die fir eine erfolgreiche
Pflege von préfinalen Tumorpatienten im hauslichen Umfeld vorhanden sein sollten:

- Der Wunsch des Patienten zuhause sterben zu wollen.

- Der Wunsch der pflegenden Angehdrigen fiir die Sterbebegleitung zuhause.

- Die Verfugbarkeit von professioneller medizinischer Betreuung fiir 24 Std. am Tag.

- Die Mdglichkeit einer Betreuung des Patienten fiir 24 Std. pro Tag.

- Das Vorhandensein von mehreren pflegenden Angehorigen, vor allem wenn der

pflegende Angehdrige selbst alt oder morbide ist.

- Finanzielle Ressourcen fir die Pflege zuhause.

Analysiert man diese Bedingungen in Bezug auf die demographischen Daten der beiden
Kollektive, so ergeben sich folgende Erkenntnisse:

- das geringere durchschnittliche Alter der pflegenden Angehorigen  der
Palliativpatienten ergibt eine hohere Rate an voll berufstatigen, respektive eine
niedrigere Rate an berenteten Angehorigen. Bei voller Berufstatigkeit der
Angehorigen kann eine hdusliche Pflege nur schwer gewahrleistet werden und eine
Einweisung wird wahrscheinlicher.

- Ein enger Verwandtschaftsgrad (Ehepartner, Elternteil, Kind) macht die Ubernahme

der  Pflege  durch den  Angehdrigen  wahrscheinlicher, als  keine
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Verwandtschaftsbeziehung (Freund) oder eine weitlaufigere
Verwandtschaftsbeziehung (anderweitig Verwandter).
So fuhren die personlichen Vorraussetzungen in der Pflegesituation sicherlich schon zu einer
Eingrenzung der Mdglichkeiten bzgl. der Wahl des Pflegeortes. Die weiteren Begriindungen
zur Wahl des Pflegeortes werden unter dem Punkt 4.3 weiter erortert.
Wenn man sich abschlieRend die Verteilung der zugrunde liegenden Tumorerkrankungen bei
den in der Studie eingeschlossenen Patienten ansieht, so erkennt man einige
Gemeinsamkeiten und einige Differenzen zu den 25 haufigsten Todesursachen in den
Jahresstatistiken 1994-1997 des Deutschen Krebsforschungszentrums in Heidelberg. Hierzu
siehe den Anhang 6.5 (S. 101).
So kann zusammenfassend gesagt werden, dass das Alter und die Geschlechterverteilung der
pflegenden Angehorigen mit Daten aus der Literatur vergleichbar sind und dass auch die
Tumordiagnosen der Patienten mit den Angaben vom Deutschen Krebsforschungszentrum in

Heidelberg teilweise bereinstimmen.

4.3 Diskussion zur Wahl des Pflegeortes

Patienten, die nach ihrem bevorzugten Ort fiir das Sterben befragt wurden, &uf3erten sich in
uber 70 % zugunsten des eigenen Heims als Sterbeort, wie wir aus Untersuchungen aus
England, Schottland und Italien wissen (Bowling 1983, Dunlop et al. 1989, Townsend et al.
1990, Cartwright et al. 1973 und Toscani et al. 1991). Eine neuere Untersuchung aus
Australien zeigte aber auch, dass sich die Wahl der Patienten und auch der pflegenden
Angehorigen im Verlauf der Erkrankung veranderte. Wahrend zu Beginn der Erkrankung 87
% der Patienten und 85 % der Angehérigen eine hdusliche Pflege wiinschten, waren es bei der
letzten Befragung vor dem Tod noch 71 % der Patienten und 66 % der Pflegenden (Agar et al.
2008). Die letzte Befragung der Patienten und Angehorigen erfolgte in dieser Untersuchung
durchschnittlich 22 Tage vor dem Tod des Patienten. Diese Tendenz bestétigt eine Befragung
von 138 prafinalen Patienten in Kanada, in der ein Wunsch nach dem Sterben im h&uslichen
Umfeld von nur noch 53,6 % geduRert wurde (Stajduhar et al. 2008).

In GroRbritannien ist man in verschiedenen Untersuchungen der Frage nachgegangen, warum
es nicht moglich war, dem Wunsch der Patienten zu entsprechen, zuhause zu sterben, obwohl
dies auch in den meisten Fallen der Wunsch der Angehdrigen war. 1990 stellten Townsend et

al. fest, dass 1988 nur 27 % in GroRbritannien zuhause verstorben sind. Hinton (1994) kam in
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einer Untersuchung Uber das Jahr 1991 auf einen Anteil von 26 % zuhause Verstorbener,
gestitzt auf Zahlen des Office of Population Censuses and Surveys, Mortality Statistics 1991
und derselbe Autor auf 34 % fiir das Jahr 1996 (Hinton 1996). Es ist also in Grof3britannien
ein leichter Anstieg der im héduslichen Umfeld verstorbenen Patienten zwischen 1991 und
1996 zu verzeichnen.

In Grof3britannien ist die Verbreitung palliativer Einrichtungen weiter fortgeschritten als in
Deutschland. Es besteht nahezu eine flachendeckende Versorgung mit ambulanten
Palliativdiensten und stationdren Palliativeinrichtungen, so dass ein Patient uberall im Lande
eine Alternative zur Versorgung zuhause findet. Deshalb konnte Hinton (1996 S. 133) wie
folgt argumentieren:,,.Der Anstieg der Tumorpatienten, die zuhause starben kam Schritt flr
Schritt, wobei im einzelnen nicht gesagt werden kann, welche Verbesserungen daflr
mafRgebend waren, die Intensivierung der personlichen Beziehungen zwischen Schwester und
Patienten oder die Einbeziehung von Sozialarbeitern oder aber das Angebot eines neuen
Tagescenters in den Hospizen. Es ist allerdings naiv zu glauben, man kénnte den Prozentsatz
der Patienten in der “hduslichen Versorgung® immer weiter vergroflern. Der gegensitzliche
Augenschein lehrt, wie in Arbeiten von Smith und Eve (1992), Higginson et al. (1994) und
Ward (1985) belegt, dass bei Verbesserung der Palliativpflege in Institutionen der Anteil der
Hauspatienten wieder zuriickgehen wird.“ Er restimiert dann:,,Gute Palliativversorgung ist ein
standiger Balanceakt!*

Diese Einschatzung wird durch zwei weitere Arbeiten aus anderen westeuropdischen Landern
gestitzt. Constantini et al. (1993) zeigten in einer italienischen Untersuchung, dass die
Errichtung eines Palliativ-Hauspflegedienstes in Genua in einem Zeitraum von 1986 bis 1990
den Anteil der Patienten, die zuhause verstarben, von 27,9 % auf 33 % erhohen konnte,
immerhin fir eine Zahl von 12343 Patienten! In einer franzdsischen Untersuchung von
Merrouche et al. (1996) entschieden sich 67 % der Familien von Tumorpatienten fir die
Terminalversorgung im Krankenhaus, weil sie den ihnen bekannten Arzten und Schwestern
vertrauten, mit denen sie bei einer vorausgehenden Behandlung gute Erfahrungen gemacht
hatten.

In einer Studie aus Israel wurden die Kosten fur terminal erkrankte Krebspatienten im letzten
Lebensjahr untersucht. Hier konnte gezeigt werden, dass die Kosten fir Patienten, die von
einem speziellen h&uslichen Palliativpflegedienst betreut wurden, im Vergleich zu Patienten,
die von einem normalen Pflegedienst betreut wurden, um 30 % geringer waren. Diese
geringeren Kosten wurden durch weniger Krankenhausaufenthalte bei den Patienten mit

spezieller palliativbasierter Pflege erzielt (Tamir et al. 2007).
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Die Voraussetzungen, die Familien von Tumorpatienten in Deutschland vorfinden, kdnnen
mit denen in England, wegen der weniger weit verbreiteten palliativmedizinischen
Einrichtungen hierzulande, nicht verglichen werden.

Wie unter 1.2 ausgeflhrt, sind palliative Einrichtungen, stationdr oder ambulant, noch
unzureichend tber Deutschland verteilt.

Aus einer Arbeit von Steden (1999) und der von Bausewein et al. (2000) lasst sich
entnehmen, dass es insbesondere in den neuen Bundeslandern durchaus Gegenden gibt, in
denen im Umkreis von 100 km keine stationére palliative Einrichtung erreichbar ist. In diesen
Gegenden besteht die Wahlmdglichkeit nur zwischen Krankenhaus-Normalstation und
Versorgung zuhause.

Wie groR eine von Angehorigen tolerierbare Entfernung zu einer Palliativstation sein darf, ist
bisher nicht untersucht. In dieser Studie ergibt sich im Median eine Entfernung von 10 km
vom Wohnort der Angehorigen zur Palliativstation (Mittelwert 42,5 km).

Ein zweiter grundséatzlicher Aspekt muss bertcksichtigt werden: Das Konzept der palliativen
Medizin und deren Einrichtungen ist in Deutschland in dem Untersuchungszeitraum (1994-
1997) in der Bevolkerung und auch unter den niedergelassenen Arzten wenig bekannt, bzw.
wird in seiner Bedeutung unterschatzt.

In einer Umfrage von Beck und Kettler (1998) wurde zu einer Fragestellung beziiglich der
Notwendigkeit der Zusammenarbeit mit Palliativstationen die Einschatzung von 2606 Arzten
in Siid-Niedersachsen ermittelt. Die antwortenden Arzte hielten fir 18,3 % ihrer Patienten
eine stationdre palliative Behandlung fur sinnvoll und erforderlich. Diese Einschétzung
kommt der Versorgungsrealitat in Grol3britannien nahe, wo ca. 17,5 % unheilbar erkrankter
Krebspatienten in stationdren Hospizen und Palliativstationen behandelt werden.

Diese Einschatzung wird auch von Libbe und Stange (2000) in ihrem Bericht lber die
allgemeine Situation der Palliativmedizin in Deutschland geteilt. Aulerdem machen sie
darauf aufmerksam, dass es, im Gegensatz zu anderen Landern, keine Mechanismen fiir die
Einweisung auf solche Stationen gabe und zudem die Kompetenz solcher Stationen
hierzulande zu wenig bekannt sei.

Bei der Auswertung der Ergebnisse zur Entscheidung tber den Versorgungsort zeigt sich,
dass zumeist mehrere Personen am Entscheidungsprozess beteiligt waren. Im Einzelfall waren
dies bis zu 4 Personen, im Mittel bei den hduslichen Patienten 1,31 Personen, bei denen der
Palliativstation 1,44 Personen. Die Entscheidung fir die Versorgung zuhause wurde zu 92 %
im familidaren Umfeld des Patienten getroffen: mit 58% von den n&chsten Angehérigen, mit
24 % vom Patienten selbst, mit 10 % von anderen Angehorigen und nur in 8 % der Falle vom
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behandelnden Arzt. Ganz anders stellt sich die Verteilung der entscheidenden Personen bei
den Patienten der Palliativstation dar. Hier sind in erster Linie die Arzte mit 38,2 % und
institutionelle Einweisungen von anderen Stationen mit 17,3 % der Falle fur die Verlegung
des Patienten auf die Palliativstation verantwortlich. Dagegen entschieden nur in 42 % der
Félle Personen aus der Familie des Patienten fur die Station als Ort der Versorgung: mit

jeweils 17,3 % der Angehorige und der Patient selbst sowie in 7,4 % ein anderer Angehdriger.

Aus diesen Daten lédsst sich folgern, dass der Versorgungsort “hédusliches Umfeld* eine
Entscheidung von Patienten und Familie darstellt, wéhrend die Einweisung auf die
Palliativstation bevorzugt vom medizinischen Versorgungssystem vorgenommen wird. Dies
wiederum liegt darin begriindet, dass bei Uberforderung der hauslichen Versorgung bereits
von der Familie oder den Angehdrigen professionelle medizinische Hilfe in Form von Arzten,
ambulanten  Pflegediensten  oder  Krankenhdusern  hinzugezogen  wurde. Bei
Symptomentgleisung des Patienten zuhause oder auf der Normalstation im Krankenhaus wird

oft eine Einweisung bzw. eine Verlegung auf die Palliativstation durch Arzte veranlasst.

Die Entscheidung ist in den meisten Fallen ein Prozess, der sich hiernach in zwei Stufen
vollzieht. Im Allgemeinen wird man bei den ersten Beeintrachtigungen und Symptomen des
Patienten durch seine Krankheit, die ihn zwingen fremde Hilfe in Anspruch zu nehmen,
zunachst eine Versorgung zuhause anstreben. Im Verlaufe der Krankheit zeigt sich dann, ob
die palliative Behandlung zuhause fortgesetzt werden kann oder ob eine Einweisung in eine
Institution unumganglich ist. Damit lasst sich auch die signifikant unterschiedliche
Behandlungsdauer zuhause und auf der Station erkldren. In fast allen Fallen ist der
Einweisung schon hdusliche Pflege vorausgegangen. Erst wenn die héusliche Versorgung
uberlastet war, durch Auftreten von starken Schmerzen und weiterer Symptome bei dem
Patienten oder durch eine Uberlastung des pflegenden Angehérigen, wurde die Entscheidung
zur Einweisung auf die Palliativstation gestellt.

Als Hauptgrunde flr eine Einweisung wurden von den Angehdrigen der Palliativpatienten
starke Schmerzen mit 43,8 %, Uberforderung der hauslichen Pflege mit 23,9 % und das
Auftreten neuer Symptome mit 19,8 % angefthrt. Weiterhin wurden mit 12,5 % sonstige
Griunde genannt, die nicht weiter spezifiziert wurden.

Eine Arbeit von Bausewein (1993) kam zu dem Ergebnis, dass fast immer medizinische und
soziale Probleme zusammen die Einweisung bei terminalen Krebspatienten in ein

Krankenhaus erzwangen. Die Autorin kommt auf einen mittleren Wert von 4,3 unzureichend
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therapierten Symptomen bei der stationdren Aufnahme. Schwache und Schmerzen mit jeweils
65 %, Gewichtsverlust mit 60 %, Atemnot mit 42 % und Ubelkeit/Erbrechen mit 35 %
wurden in dieser Arbeit als die Hauptsymptome aufgefiihrt.

Fur die Weiterfuhrung der h&uslichen Versorgung bis zum Tod wurden hauptsachlich der
Wunsch des Verstorbenen mit 54,5 % und die gute Realisierbarkeit der h&uslichen
Versorgung mit 30,9 % von den Angehdrigen genannt. Des Weiteren wurden auch von den
pflegenden Angehdrigen im héuslichen Bereich mit 14,5 % andere nicht weiter spezifizierte
Grinde genannt.

Es wird also abschlieRend durch die Analyse der Wahl des Versorgungsortes deutlich, dass
ein nicht unerheblicher Anteil der Patienten der Palliativstation eine selektionierte
Untergruppe der Patienten “hdusliches Umfeld” darstellt, die durch eine stérkere
Symptombelastung mit Uberforderung der hauslichen Pflege gekennzeichnet ist. Ein weiterer
Teil der Palliativpatienten  rekrutiert sich aus einer fehlenden  h&uslichen
Versorgungsmaoglichkeit, bedingt durch ortliche und familidre Gegebenheiten.

4.4 Diskussion der Ergebnisse zur Angehérigenaufklarung

In der Palliativmedizin ist die Kommunikation der Arzte und des Pflegepersonals mit den
Patienten und deren Angehérigen ein integraler Bestandteil der Behandlung, der von vielen
Fachleuten neben der Schmerztherapie und Symptomkontrolle als der wichtigste angesehen
wird!

Die Patienten und Angehorigen moéchten wissen, wie es um den Kranken bestellt ist. Sie
maochten Klarheit tGber die Erkrankung haben und die Auswirkungen der Krankheit kennen,
auf die man sich einstellen muss. Zusatzlich sind Informationen (ber therapeutische
MalRnahmen fir Patient und Angehérige von groRer Bedeutung.

Aus vielen Beitragen zur Palliativmedizin wird deutlich, dass gerade dieser Bereich die gréite
Herausforderung fir die Arzte darstellt, denn in mehreren Untersuchungen wird Uber
unzureichende Kommunikation und Aufklarung berichtet (Sykes et al. 1992, Addington-Hall
und McCarthy 1995, Lopez de Maturana et al. 1993, Blyth 1990 und Kristjanson 1986).

Hier kann nochmals auf die Einleitung dieser Studie verwiesen werden, in der aufgezeigt
wurde, wie tief die Ursachen fir die Entfremdung unserer westlichen Kulturgesellschaft von

Sterben und Tod liegen. Daher stellt die &rztliche Aufklarung der Patienten und der
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Angehorigen ber Diagnose und Prognose eine psychische Ausnahmesituation auf beiden
Seiten dar.

,Viele Arzte sind nicht ausreichend auf die psychischen Belastungen eines
Aufklarungsgespréaches bei einer Krebsdiagnose vorbereitet. Zur Diskussion steht nicht mehr,
ob man einen Patienten aufkléren, sondern wie ein Arzt dies tun soll.“ So lautet die
Einfihrung zu einer Veroffentlichung (Schlémer-Doll und Doll 2000a, S. A 3076 und A
3078).

Hiermit wird schon zweierlei klargestellt: Der Patient soll aufgekl&rt werden, wenn dem nicht
aullerordentliche Griinde entgegenstehen. Dies ist Aufgabe des Arztes, die er nicht an die
ubrigen Beteiligten der Behandlung des Patienten delegieren kann!

Das Ergebnis einer Studie (Schlémer-Doll und Doll 2000b), in der 124 Krebspatienten in der
Nachsorge schriftlich nach den in Bezug auf die Krankheit fur sie wichtigsten Bedurfnissen
gefragt wurden, zeigt, dass diese Aufklarung von der Uberwiegenden Zahl der Patienten
tatsachlich gewinscht wird. An erster Stelle war hier die Aussage zu finden, dass der Arzt
immer die volle Wahrheit sagen soll.

In der Palliativmedizin geht es nicht nur um die Aufklarung tber die Diagnose, sondern auch
um die Prognose. Mit dem Zeitpunkt Uber die vollige Aufklarung des Patienten und seiner
Familie erlangt die Pflegebeziehung eine neue Dimension: Es kommt die spirituelle
Dimension und die der Sterbebegleitung mit hinzu (Schmitz-Scherzer 1995). Durch die
Kenntnis seines nahen Todes hat der Patient die Mdglichkeit, sich mit der Endlichkeit seines
Seins auseinander zu setzen, unerledigte Fragen mit seinen Angehdrigen zu Kklaren, seine
Lebensbilanz zu ziehen, die Sinnfrage zu stellen, spirituelle Fragen oder religiose Themen mit
Psychiatern oder Geistlichen zu erértern (Bausewein et al. 2000).

In der vorliegenden Arbeit wird die Angehdrigenaufklarung zur Diagnose und Prognose des
Patienten analysiert. Die Auswertung der Aufklarung des Patienten tber Diagnose und
Prognose ist Bestandteil der durchgefiihrten Parallelstudie (Meier 2008).

Bei der Betrachtung der Ergebnisse zur Angehorigenaufklarung erkennt man bei beiden
Kollektiven einen hohen Prozentsatz an aufgeklarten Angehorigen bzgl. der
Patientendiagnose. Bei den Angehorigen der Palliativpatienten waren 100 % Uber die
Diagnose des Patienten aufgeklart. Im durchgefiuhrten 4-Felder-y>-Test war die
Angehdrigenaufklarung Uber die Patientendiagnose im hé&uslichen Bereich mit 90,0 %
signifikant niedriger (siehe Tabelle 12, S. 31).

Ahnlich sienht es bei der Frage nach der Angehorigenaufklarung zur Prognose des Patienten

aus. Auch hier ist der Aufklarungsanteil der Angehdrigen von den Patienten ‘“hdusliches
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Umfeld* mit 90 % signifikant niedriger als bei den Angehorigen der Palliativpatienten mit
98,3 %.

Die Beurteilung der Angehoérigen hinsichtlich ihrer Aufklarung empfanden 70 % der
Angehorigen von den Patienten “hédusliches Umfeld” und 84,5 % der Angehdrigen der
Palliativpatienten als angemessen (siehe Tabelle 14, S. 32).

Es ist also festzuhalten, dass die Angehorigen der Palliativpatienten zur Diagnose und zur
Prognose des Patienten signifikant besser aufgeklart waren als die Angehdrigen der Patienten
“héusliches Umfeld*; sie waren auch insgesamt zufriedener mit der erfolgten Aufklarung tiber

Prognose und Diagnose.

4.5 Diskussion zur Pflegebelastung

Bei der Pflege von Krebskranken in der préfinalen Lebensphase wird von den pflegenden
Angehorigen viel erwartet. Mit nur wenig medizinischen Wissen und wenig oder keiner
praktischen Pflegeerfahrung sollen die Angehérigen die komplexen Bedirfnisse von
Krebskranken erfiillen (Andrews 2001).

Zu den Aufgaben, die Angehdrige wéhrend der Pflege tibernehmen, gehéren nach Given et al.
(2001):

Korperliche Grundpflege, emotionale und psychologische Betreuung, Verabreichung von
Medikamenten, Mobilisation der Patienten, Transport des Patienten, Regelung von
finanziellen Angelegenheiten, Planung von Aktivitaten mit dem Patienten, Uberwachung des
Patienten, Koordinierung der Pflege mit Arzten und Pflegediensten.

Diese Aufgaben der pflegenden Angehérigen flihren laut Brazil et al. (2010) zu einer
Pflegebelastung in unterschiedlichem Ausmal. Verminderte Freizeit, emotionaler Stress,
korperliche  Beeintrachtigungen, finanzielle Beeintrachtigungen durch Erwerb von
Pflegemitteln, Konflikte mit der Arbeitsstelle, vermindertes Einkommen durch Verlust des
Arbeitsplatzes, Erschdpfung, Verlust von Lebensfreude und Verlust von sozialen Kontakten
sind die genannten Belastungen durch die Ubernahme der Pflege.

In der préafinalen und terminalen Phase der Erkrankung wird mit dem Progress der
Erkrankung schon bald eine intensive Pflege und Betreuung rund um die Uhr notwendig. Dies
fuhrt zu einer hohen Belastung der pflegenden Angehérigen. Aufgrund von Fortschritten in
der kurativen und palliativen Therapie wurde die Pflege und Betreuung fiir den Krebskranken

verbessert und die verbleibende Lebenszeit verlangert. Diese Entwicklung in der Medizin
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fihrte zu einer langeren und anspruchsvolleren Pflegezeit (Given et al. 2001). Fir den
Angehdrigen kann die Einbeziehung in die Pflege, neben den neu aufgetretenen Belastungen,
auch eine wertvolle Zeit sein. Eine neue intensivere Beziehung zwischen Patient und
pflegenden Angehorigen kann entstehen, welche auf der Seite der Pflegenden, durch die
geleistete Hilfe und die vom Patienten entgegengebrachte Dankbarkeit, zu einem Gefuhl der
Zufriedenheit und des “Gebraucht Werdens™ fiihren kann (Haggmark 1989 und Warner
1992).

Es ist unumstritten, dass die aktive Beteiligung an der Pflege den Trauerprozess erleichtert
(Haggmark 1989). Aber wie Andershed und Ternestedt 1998 in einer schwedischen Studie bei
der Begleitung von 6 pflegenden Angehorigen von Krebspatienten erldutern, kann die
Beteiligung an der Pflege Licht- und Schattenseiten haben. Ein hohes Mal} an Zufriedenheit
der pflegenden Angehdrigen ist demnach korreliert mit einer guten Interaktion zwischen
Arzten, professionell Pflegenden und den Angehérigen betreffend der Informationsweitergabe
zur Prognose, Therapie und der zu erwartenden Therapieerfolge sowie der praktischen
Pflegeanleitung und auch der Wertschatzung der geleisteten Hilfe.

Eine Unzufriedenheit mit der Situation entwickelte sich in dieser Studie bei einer fehlenden
Interaktion in den oben genannten Bereichen, sowie bei einem rasch progredienten
Krankheitsverlauf des Patienten. Eine neuere Untersuchung aus Australien zeigte, dass selbst
bei spezialisierten Palliativpflegediensten im hauslichen Bereich die Unterstiitzung der
pflegenden Angehdrigen haufig zu kurz kam (Thomas et al. 2010).

Die Analyse zur Pflegebelastung in der vorliegenden Studie wird begonnen mit einer
Bestandsaufnahme zur Dauer der Pflegezeit. Hierbei ist der durchschnittliche Pflegezeitraum
im hduslichen Bereich mit 147 und im palliativen Bereich mit 28,5 Tagen gegeben. Ein
Vergleich dieser beiden Zahlen ist, wie schon oben unter 4.3 erwahnt, nicht sinnvoll. In einer
Studie von Carter (2002) war die durchschnittliche Pflege- und Betreuungszeit von
Krebskranken mit durchschnittlich 720 Tagen deutlich hoher.

Die tagliche Pflege- und Betreuungszeit liegt mit durchschnittlich 6,4 Stunden bei dem
Hauskollektiv und 5,5 Stunden bei dem Palliativkollektiv sehr nah zusammen. Ein deutlicher
Unterschied liegt jedoch bei der Betreuungszeit von mehr als 9 Stunden vor. Die Angehdrigen
der Patienten “hausliches Umfeld* gaben mit 51,4 %, im Vergleich zu den Angehorigen der
Palliativpatienten mit 26,5 %, deutlich h&ufiger eine Betreuungszeit von mehr als 9 Stunden
pro Tag an. Zu erkléaren ist dieser Unterschied sicherlich durch die zusétzlich anfallende
Betreuungszeit wahrend der Nacht im hauslichen Bereich. Denn wie unter Punkt 3.7.3 (S. 40)
ersichtlich, nutzten 67,8 % der Angehdrigen im  Palliativbereich  die
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Ubernachtungsmoglichkeit auf der Palliativstation nicht und waren somit auch nachts in die
Betreuung der Patienten nicht involviert.

In der Literatur werden bei der Betreuungszeit in der préfinalen Phase auch zum Vergleich
deutlich hohere durchschnittliche Angaben gemacht. Carter (2002) berichtet von einer
durchschnittlichen Betreuungszeit von 15,8 Stunden pro Tag bei der Pflege im hé&uslichen
Bereich.

Ahnlich ist es bei der Analyse zur aufgewendeten Zeit fiir die Grundpflege. Im Vergleich der
Durchschnittswerte ergibt sich mit 2,0 Stunden im h&uslichen Bereich zu 1,8 Stunden im
Palliativbereich praktisch kein Unterschied. Es gibt allerdings 46,2 % Angehdrige im
héauslichen Bereich mit der Angabe von einer Dauer der Grundpflegezeit von mehr als 3
Stunden im Vergleich von nur 29,8 % im Palliativbereich. Angaben in der vorliegenden
Literatur zur geleisteten Grundpflegezeit von pflegenden Angehdrigen liegen nicht vor.,

Um die Pflegebelastung der Angehdrigen einschdtzen zu konnen, ist die Frage nach der
Pflegeunterstiitzung von grundlegender Bedeutung. Hier erkennt man, dass 52,6 % der
Angehorigen der Patienten “hdusliches Umfeld“ die Pflege und Betreuung ohne
Unterstitzung aus dem Familien- oder Freundeskreis alleine bewéltigen mussten. Bei den
Angehorigen der Palliativpatienten sind es immerhin noch 43,1 % ohne Unterstiitzung aus
dem Familien- oder Freundeskreis. Given BA et al. (2001) schreiben, dass die Pflegenden im
Verlauf der Erkrankung umso mehr Unterstitzung bendtigen, je abhédngiger und
unselbststandiger die Patienten werden. Sie sehen es fur nétig an, dass Pflegende Hilfe
brauchen, um Unterstiitzungsressourcen im privaten Bereich, wie auch im professionellen
Bereich, zu mobilisieren.

In der vorliegenden Untersuchung hatten aber nur 47,4 % im hauslichen Bereich und nur 54,9
% im palliativen Bereich taglich oder regelmalig Unterstlitzung aus dem Familien- oder
Freundeskreis.

Genau 55 % der Angehorigen der Patienten ‘“hdusliches Umfeld* erhielten
Pflegeunterstiitzung durch einen ambulanten Pflegedienst. Hier gibt es zum Vergleich Studien
von Perry und Roades de Menses (1989), sowie Given BA und Given CW (1990), welche
beschreiben, dass im hduslichen Pflegebereich von Krebskranken 15 bis 20 % der Familien
durch einen ambulanten Pflegedienst unterstutzt wurden.

Unter Punkt 3.6.6 (S. 36) der Ergebnisse wurden die zusétzliche Belastungen der
Angehdrigen wéhrend der Pflegezeit aufgezeigt.

Bei den Angehdrigen der Palliativpatienten gab es zusétzliche Belastung in Form von einer
Erkrankung anderer Familienmitglieder (10,9 %), eigener Erkrankung (14,5 %) und
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Versorgung von Kindern (20,0 %). Bei den Angehorigen der Patienten “héusliches Umfeld*
ist die Verteilung &hnlich. Die Versorgung von Kindern trat mit 28,9 % haufiger auf, wahrend
die Erkrankung anderer Familienmitglieder mit 10,5 % und die eigene Erkrankung der
pflegenden Angehdrigen mit 15,0 % fast identisch waren. Hier gibt es im Vergleich zwischen
Angehorigen der Palliativpatienten und Angehorigen der Patienten “hdusliches Umfeld* keine
signifikanten Unterschiede im durchgeflhrten 4-Felder-y>-Test.

Bei der Analyse der Pflegbelastung lasst sich abschlielend sagen, dass die Betreuungs- und
Pflegezeit pro Tag, durch die vorgegebenen Antwortmaglichkeiten, nicht exakt zu analysieren
ist. Der gebildete Mittelwert der klassierten Daten kann nicht die wirklich geleistete
durchschnittliche Pflegezeit wiedergeben. Es lasst sich aber, wie oben dargelegt wurde, durch
den héheren Anteil der Pflege von Uber 9 Std. pro Tag bei den Hausangehdrigen, vermuten,
dass die tatsachlich durchschnittlich geleistete Gesamtbetreuungszeit im hduslichen Bereich
hoher ist. Bei den erfragten zusatzlichen Belastungen wahrend der Pflegezeit (eigene
Erkrankung, Erkrankung anderer Familienmitglieder und Versorgung von Kindern) kdnnen
keine signifikanten Unterschiede zwischen den Kollektiven festgestellt werden.

Die Ergebnisse zur Unterstitzung der pflegenden Angehdrigen zeigen, dass bei beiden
Kollektiven etwa die Hélfte der Angehorigen keine Hilfe aus dem Familien- oder
Freundeskreis in der terminalen Phase hatte. Dieses und zusétzlich der Fakt, dass nur 55 %
der Angehdrigen im hauslichen Bereich einen ambulanten Pflegedienst zur Hilfe hatten, fihrt
sicherlich zu einer individuellen hohen Belastung der pflegenden Angehorigen in beiden

Kollektiven.
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4.6 Diskussion zur Lebensqualitat der pflegenden Angehorigen

Wie schon in der Einleitung unter Punkt 1.2 (S. 9) beschrieben beinhalten die Ziele der
Palliativmedizin laut Definition auch die Berlcksichtigung der Bedirfnisse der Familie vor
und nach dem Tod des Patienten. Laut Definition der WHO ist das Ziel der Palliativmedizin
die Verbesserung der Lebensqualitét fir den Patienten und fir die Angehdrigen.

,,Die WHO definiert Gesundheit nicht nur als Fehlen von Krankheit, sondern auch als Zustand
von korperlichem, seelischem und sozialem Wohlbefinden. Lebensqualitat ware demnach ein
Hochstmal3 an korperlichem, seelischem und sozialem Wohlbefinden* (Aulbert 1997, S. 87).
Dieses Wohlbefinden unterliegt der subjektiven Einschatzung des Betroffenen und verschlief3t
sich somit einer objektiven Bewertung. Die fir die Lebensqualitat entscheidenden physischen,
psychischen und sozialen Einschrankungen kdnnen nur ganz individuell bewertet werden.
Diese Bewertung wird je nach der Personlichkeitsstruktur und der Grundeinstellung des
Betroffenen zum Leben unterschiedlich ausfallen. Lebensqualitdt bedeutet vor allem
Lebensfreude und ist abh&ngig von der Fahigkeit mit qualitatsbeschrankenden &uReren
Umsténden fertig zu werden.

Der Begriff Lebensqualitat ist insgesamt so komplex, dass er sich schwerlich durch
Erhebungsbégen oder psychometrischer Tests erfassen ldsst. Die ersten Kriterien zur
Lebensqualitatserfassung wurden von Karnovsky und Burchenal 1949 aufgestellt. Bis zum
Zeitpunkt der Untersuchung gab es etwa 70 allgemeine und 300 krankheitsspezifische
Instrumente zur Lebensqualitatserfassung (Cella und Bonomi 1995). Diese Vielzahl von
Instrumenten verdeutlicht, wie schwer es ist, Lebensqualitat zu messen.

Objektivierbar sind lediglich einzelne Aspekte der Lebensqualitat wie korperliche
Beschwerden, Leistungsfahigkeit oder Einschrankungen im alltdglichen Leben. (Schara
1990).

Die Analyse der Lebensqualitat in der vorliegenden Arbeit wird mit der Befragung zu
moglichst objektivierbaren Aspekten der Lebensqualitdt wie Freizeit, Schlafverhalten,
Berufstatigkeit, korperliche Krankheit, seelische Probleme etc. begonnen. Anschlief}end wird
die Gesamtlebensqualitat der beiden Kollektive durch den SF-12-Fragebogen naher

beleuchtet.
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46.1 Freizeit

Es ist offensichtlich, dass die Pflege und Betreuung wie schon unter 4.5 (S. 66) erldutert, fr
die Angehorigen sehr zeitintensiv ist. Es ist somit nicht verwunderlich, dass 87,5 % der
Angehorigen der Patienten ‘“hdusliches Umfeld® und 86,0 % der Angehdrigen der
Palliativpatienten angeben, weniger Freizeit zur Verfugung gehabt zu haben. In einer Studie
von Axelsson und Sjoden (1998) wird ein zunehmender Freizeitverlust im Verlauf der
terminalen Pflege von Krebspatienten im hduslichen Bereich bei 23 pflegenden Angehérigen
in Schweden ndher beschrieben. Hiernach hatten die pflegenden Angehdrigen 7-12 Wochen
vor dem Tod des Patienten noch durchschnittlich 4,6 Stunden Freizeit pro Tag im Gegensatz
von nur 2,7 Stunden Freizeit in den letzten 2 Wochen vor dem Tod.

Cameron et al. (2002) untersuchten die Auswirkungen von Freizeitverlust und den Verlust
von der Teilnahme an wertvollen Aktivitaten (Arbeit, Erholung, soziale Kontakte, Hobbies
etc.) von 44 pflegenden Angehorigen von préafinalen Tumorpatienten in Kanada. Es bestand in
der Untersuchung ein starker Zusammenhang zwischen dem Ausmal} des Freizeitverlustes
und den seelischen Problemen der Angehorigen. AbschlieBend resimieren Cameron et al.
(2002), dass eine Aufrechterhaltung der Freizeitaktivitdten einen positiven Effekt auf das
psychische Wohlbefinden der pflegenden Angehoérigen hat, welches maligeblich fir eine
qualitative Langzeitpflege im hauslichen Bereich fiir den Patienten und naturlich auch fir den

Angehdrigen erforderlich ist.

4.6.2 Schlafdauerverkiirzung

Wie in der Tabelle 23 (S. 39) ersichtlich ist, haben die Angehdrigen der Patienten “hdusliches
Umfeld* mit 87,5 % gegeniiber 70,6 % bei den Angehorigen der Palliativpatienten eine
signifikant hoéhere Rate an Schlafdauerverkirzung wéhrend der Pflegezeit. 59,4 % der
Angehorigen der Patienten “hdusliches Umfeld* gegeniiber 44,8 % der Angehorigen der
Palliativpatienten hatten eine Schlafdauerverkiirzung von mehr als 2 Stunden. Die geringere
Schlafdauerverkiirzung der Angehdrigen der Palliativpatienten ist sicherlich dadurch
begriindet, dass nur 32,2 % der Angehdrigen das Ubernachtungsangebot auf der
Palliativstation nutzten. So waren die verbleibenden 67,8 %, welche nicht auf der
Palliativstation tbernachteten, nicht an der né&chtlichen Pflege beteiligt und hatten hierdurch

eine weniger beeinflusste Schlafdauer.
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Inwieweit die Schlafdauerverkiirzung das Auftreten von depressiven Symptomen fordert,
wurde von Carter 2002 bei 47 pflegenden Angehdrigen von prafinalen Krebspatienten in
Kalifornien untersucht. Die Ergebnisse zeigen einen deutlichen Zusammenhang zwischen
Schlafdefiziten und dem Auftreten von depressiven Symptomen bei den pflegenden
Angehorigen. Carter (2002), sowie Axelsson und Sjoden (1998) und Hinton (1996) fordern
eine Entlastung der pflegenden Angehdrigen im hauslichen Bereich durch den Einsatz von
Nachtwachen, gerade in der terminalen Pflegesituation. Hierdurch  sollen

Krankenhauseinweisungen wegen tberlasteter pflegender Angehoriger vermieden werden.

4.6.3 Kdérperliche Erkrankung

Waéhrend der Pflegezeit gaben 48,7 % der Angehdrigen der Patienten “héusliches Umfeld*
und mit 48,3 % in etwa gleich viele Angehorige der Palliativpatienten ein vermehrtes
korperliches Schwache- und Krankheitsgefiihl an. Bereits 1993 veroffentlichten Jones et al.
Ergebnisse einer Befragung von 207 pflegender Angehoriger von verstorbenen
Krebspatienten im h&uslichen Bereich in GroR3britannien, in der ein grofler Anteil der
Pflegenden nicht behandelte korperliche Beschwerden auf Grund der Pflege angaben. In einer
Literaturtibersicht beschreiben Weitzner et al. 2000, dass durch die Langzeitpflege von
chronisch Erkrankten die korperliche Verfassung der Pflegenden negativ in Bezug auf die

Immunabwehr, die Wundheilung und den Blutdruck sowie die Blutfettwerte beeinflusst wird.

4.6.4 Seelische Probleme und seelische Unterstitzung

Eine schwere Erkrankung, wie Krebs, beeinflusst nicht nur das Leben des Patienten, sondern
auch das Leben der dem Kranken Nahestehenden. Es ist unumstritten, dass die pflegenden
Angehdrigen, auf Grund der Pflegebelastung und aus Angst vor dem nahestehenden Ende und
dem Verlust des Patienten, psychologischen Stress und eine erniedrigte Lebensqualitat
erfahren (Hagedoorn et al. 2000).

Bei der Analyse der seelischen Probleme, wie Depressionen, Angstzustdnde und psychische
Erschopfungszustdnde, zeigt sich eine signifikant hohere Belastung der Angehdrigen der

Patienten “hédusliches Umfeld* gegentiber den Angehorige der Palliativpatienten. 82,1 % der
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Angehdrigen der Patienten “hdusliches Umfeld* hatten vermehrt seelische Probleme wéhrend
der Pflegezeit gegeniiber nur 65,5 % bei den Angehorigen der Palliativpatienten.

Eine Untersuchung von Depressionen bei pflegenden Angehérigen von Krebspatienten in
Korea ergab eine Pravalenz von Depression bei 66,8 % und ist somit &hnlich hoch wie in der
vorliegenden Arbeit (Rhee et al. 2008).

Zahlreiche Untersuchungen bestétigen eine hohe Rate an psychologischen Stérungen bei
pflegenden Angehdrigen (Nieboer et al. 1998, Williamson et al. 1998, Mor et al. 1994).
Beschrieben ~ werden  vor  allem depressive  Symptome, Schlafstérungen,
Konzentrationsschwierigkeiten und Angstzustande in der Pflegezeit sowie nach dem Tod des
Patienten (Galloway 1990 und Kiristjanson et al. 1996). Die Ursachen fur diese Stérungen
liegen in der seelischen und korperlichen Belastungssituation der palliativen Pflege. Die
Diagnose einer unheilbaren Krebserkrankung ist fur Patient und Angehorige ein Schock,
welcher nach Kibler-Ross (1982) fur den Patienten mit folgenden Stadien des
Abschiednehmens verarbeitet wird:

Abwehr (Nicht-Wahrhaben-Wollen)
Sich-Aufb&dumen (Zorn)
Feilschen (Verhandeln)

Trauern (Depression)

o

Sich Flgen (Zustimmung und Hoffnung).

Diese Stadien werden in ahnlicher Weise auch von den pflegenden Angehdrigen bei der
Auseinandersetzung mit der neuen Lebenssituation durchlaufen. Die Last der Pflege
beinhaltet nach Yates (1999) und Hileman and Lackey (1990) Gefiihle wie Arger,
Uberlastung, “sich Gefangen fiihlen*, Verwirrung, Verlust, Kraftlosigkeit, Unsicherheit,
Leere, Angst und Hoffnungslosigkeit. Stetz und Hansen (1992) sehen die groRte
Schwierigkeit in dem Aspekt, dass die pflegenden Angehérigen mehr oder weniger hilflos mit
ansehen mussen, wie sich die von ihnen geliebte Person im Verlauf der Krankheit zunehmend
verschlechtert.

Diese Umstande und die vielfaltigen Aufgaben der Pflege fiihren zu einer hohen Morbiditét in
Bezug auf seelische und psychologische Stérungen bei den Angehdérigen. Faktoren welche die
Auspragung dieser Storrungen beeinflussen, kann man nach Martens and Davies (1990) in

auRere und innere Faktoren unterteilen:
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AuRere Faktoren: - Informationen von medizinischen Mitarbeitern

- Aufrechterhaltung der sozialen Beziehungen

- Aufrechterhaltung von Freizeitaktivitaten.
Innere Faktoren: - Glaube

- Personlichkeitsstrukturen (Optimismus versus Pessimismus)

- Féhigkeit zur Akzeptanz

- Féhigkeit zur Rationalisierung.
Weitere Bewadltigungsstrategien (engl. Coping strategies) sind nach Steele und Fitch (1996)
Gesprache Uber die Situation mit Familie und Freunden, Entwicklung von Zielen fur die
Zukunft auch Uber den Tod des Patienten hinaus und Bewahrung eines Sinns fiir Humor.
Untersuchungen zur Pravalenz von psychischen Stoérungen bei pflegenden Angehérigen in
Bezug zum Geschlecht der Pflegenden ergab keine Unterschiede (Hagedoorn et al. 2000).
Steele und Fitch (1996) weisen auch auf die geringe Unterstutzung und Hilfe bei psychischen
Problemen der pflegenden Angehdrigen von Seiten der medizinischen Mitarbeiter hin.
Kristjanson (1999) vermutet, dass die unzureichende psychologische Unterstiitzung durch die
medizinischen Mitarbeiter in der Ansicht liegt, dass die psychologischen Stdrrungen wie
Angst, Depression etc. eine normale Antwort auf die terminale Pflegesituation sei und somit
keiner spezifischen Intervention bendtige.
In einer Untersuchung von Grande und Ewing (2009) zeigten sich bei pflegenden
Angehdrigen von sterbenden Krebspatienten im héduslichen Pflegebereich die Auswirkungen
von einer mangelnden psychologischen Unterstiitzung und einer mangelnden
Informationsbereitstellung noch bis weit in die Trauerzeit hinein. Die Angehdrigen hatten bei
der Befragung 3 - 4 Monate nach dem Tod des Patienten noch eine signifikant niedrigere
mentale Lebensqualitat (gemessen mit dem SF-36) als die Angehdrigen, welche laut eigenen
Angaben eine genugende Informationsbereitstellung und eine genitigende psychologische
Unterstitzung erhielten.
Ein signifikant geringeres Auftreten von seelischen Problemen bei den Palliativangehérigen
ist vermutlich auch ein Erfolg der guten Betreuung durch das Team der Palliativstation. Unter
3.7.6 (S. 43) werden die Ergebnisse zur seelischen Unterstlitzung dargestellt. Zur besseren
Ubersicht lassen sich die Ergebnisse in der unten folgenden Tabelle tabellarisch darstellen.
Hierbei erkennt man, dass das Pflegepersonal mit 89,4 % und der Stationsarzt mit 74,5 % am
h&ufigsten eine sehr gute Bewertung von den Angehdrigen der Palliativpatienten bekommen
haben. Es folgen die Familie, der Stationspsychologe und der Hausarzt. Ein Grund fir die
positive Bewertung der Palliativstation ist die Sensibilisierung aller Mitarbeiter fir die
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Probleme und Belastungen der Angehdrigen. Bei den taglichen Stationstreffen werden auch
die Probleme der pflegenden Angehorigen angesprochen und Konzepte sowie
Vorgehensweisen zur Unterstlitzung entwickelt.

Bei den Angehorigen der Patienten ‘“hidusliches Umfeld” verteilt sich die seelische
Unterstltzung zum groften Teil auf die Familie und den Hausarzt. Es ist anzunehmen, dass
dieses System schneller aus dem Gleichgewicht kommen kann, da sich die Unterstltzung auf

weniger Personen verteilt, als bei den Palliativangehdorigen.

Tabelle 41.: Rangfolge der mit ,,sehr gut” bewerteten seelischen Unterstitzung
Angehdrige der Palliativpatienten |Angehérige der Patienten
“hausliches Umfeld®
Gruppe % |Gruppe %
1. Rang Pflegepersonal 89,4 |Familie 80,0
2. Rang Stationsarzt 74,5 |Hausarzt 64,5
3. Rang Familie 66,0 |Freunde 20,0
4. Rang Stationspsychologe 58,7 |Gemeindepfarrer 6,7
5. Rang Hausarzt 51,1
6. Rang Freunde 31,3
7. Rang Krankenhausseelsorger | 11,4
8. Rang Gemeindepfarrer 6,5
4.6.5 Analyse der Ergebnisse von zuséatzlichen Problemen
4.6.5.1 Vereinsamung

Mit der Vereinsamung ist die zunehmende soziale Isolierung des pflegenden Angehérigen
gemeint. Payne et al. (1999) berichten, dass viele Pflegende sich isoliert fihlen und &rgerlich
uber ihre eingeschrénkte Lebensweise sind.

Wie in Tabelle 26 (S. 42) ersichtlich ist eine maRige oder starke Vereinsamung bei 60,5 % der
Angehorigen der Patienten “hédusliches Umfeld* gegeniiber 50,0 % bei den Angehdrigen der
Palliativpatienten zu verzeichnen. Auch wenn hier keine Signifikanz im 4-Felder-y2-Test
vorliegt, so gibt es doch 10,5 % mehr Angehdrige im hauslichen Pflegebereich, welche von

dem Problem der Vereinsamung betroffen sind.
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4.6.5.2 Beziehungsprobleme

Unter Beziehungsprobleme fallen die partnerschaftlichen Konflikte, welche zur Zeit der
Pflege aufgetreten sind. Konflikte konnen hier speziell auftreten, wenn durch den
Pflegeaufwand nicht mehr gentigend Zeit fir die Partnerschaft bleibt. Bei den vorliegenden
Ergebnissen erkennt man, dass 37,9 % der Angehorigen der Palliativpatienten und 28,9 % der
Angehorigen der Patienten “hdusliches Umfeld” méBige bis starke Beziehungsprobleme
wahrend der Pflegezeit hatten. Es liegt hier kein signifikanter Unterschied im 4-Felder-y>-Test
vor, jedoch traten bei den Angehdrigen der Palliativpatienten 9 % mehr Beziehungsprobleme
auf, als bei den Angehorigen der Patienten “hdusliches Umfeld“. Ob es sich nur um eine
zufallige Tendenz handelt oder ob die unterschiedliche Pflegebeziehung (Hé&usliche
Pflegesituation: 65,8 % Ehe- oder Lebenspartner; Palliativstation: 52,5 % Ehe- oder
Lebenspartner) misste in zukiinftigen Studien ndher untersucht werden. In der vorliegenden
Literatur gibt es keine Untersuchungen, tber partnerschaftliche Probleme bei pflegenden

Angehorigen, zum Vergleich.

46.5.3 Finanzielle Probleme

Es wurde schon 1986 von West et al. beschrieben, dass bei pflegenden Angehdrigen von
Patienten mit einer terminalen Krebserkrankung finanzielle Probleme im Verlauf auftreten.
Bei einer Befragung von 77 Krebspatienten und ihren pflegenden Angehdrigen 1994 in
GrolRbritannien fand Hinton 1994, dass in den letzten acht Wochen vor dem Tod 14 % der
Patienten und 12 % der pflegenden Angehorigen finanzielle Probleme hatten.

In unserer Untersuchung hatten die pflegenden Angehdorigen der Palliativpatienten mit 17,3 %
mehr finanzielle Probleme als die Angehorigen der Patienten “héusliches Umfeld mit 5,6 %.
Starke finanzielle Probleme traten nur bei 2,8 % der Angehdrigen der Patienten “hédusliches
Umfeld” und 1,7 % der Angehdrigen der Palliativpatienten auf. Die Begriindung fiir die
hohere Rate an finanziellen Problemen bei den Angehdrigen der Palliativpatienten liegt
vermutlich in den unter 3.3.4 (S. 26) und 3.3.5 (S. 27) dargestellten Ergebnissen zur
Berufstatigkeit der pflegenden Angehdrigen. Die Angehdrigen der Palliativpatienten sind mit
35,6 % gegeniiber 20,0 % bei den Angehorigen der Patienten “héusliches Umfeld in einem
hoheren Mal} vollbeschéftigt gewesen. Durch die Verkirzung der Wochenarbeitszeit bei 27,6
% der berufstatigen Angehorigen der Palliativpatienten und 16,7 % der berufstatigen
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Angehorigen der Patienten ‘“hdusliches Umfeld“ kommt es zwangsliufig zu einem
Einkommensverlust bei den betroffenen Angehdrigen. Es ist anzunehmen, dass der
Einkommensverlust auf Grund der héheren Rate an Vollbeschaftigung und der hoheren Rate
an Wochenarbeitszeitverkiirzung im Kollektiv der Angehdrigen der Palliativpatienten groRRer
ausfallt. Hieraus resultiert vermutlich die hohere Rate an finanziellen Problemen in dem

Kollektiv der Angehdrigen von Patienten der Palliativstation.

4.6.6 Berufstatigkeit und krankheitsbedingter Arbeitsausfall

Etwa 18 % der Angehdrigen der Patienten “hdusliches Umfeld* und der Angehdrigen der
Palliativpatienten waren wahrend der Pflegezeit wegen korperlichen oder seelischen
Problemen arbeitsunfahig. In der vorliegenden Literatur gibt es keine vergleichenden
Angaben zur Krankschreibung von pflegenden Angehdrigen. Es ist also hier ein Bedarf an
zusétzlichen Erhebungen, um auch aus volkswirtschaftlicher Sicht die Situation der
terminalen Pflege Krebskranker besser beurteilen zu kénnen. Es zeigt sich gerade hier, dass
eine Entlastung der pflegenden Angehdrigen durch professionelle Helfer notwendig ist, um
einen Arbeitsausfall der Angehdrigen moglichst vermeiden zu kdnnen.

Bei der Befragung nach dem Wunsch zur Arbeitsfreistellung bei vollem Lohnausgleich, fallen
die Antworten der berufstatigen Angehorigen ahnlich aus. 56 % der Angehdrigen der
Palliativpatienten und 66,7 % der Angehorigen der Patienten “hauslicher Bereich* hétten sich
eine Arbeitsfreistellung fir die Pflegezeit gewtiinscht. Dieses Ergebnis spricht fur eine positive
Bewertung der geleisteten Pflegezeit und zeigt den Wunsch der Mehrzahl der Angehdrigen

wieder mehr Zeit fur sterbende Krebskranke zu haben.

4.6.7 Lebensqualitatsergebnisse mit Hilfe des SF-12-Fragebogens

Bei der Erfassung der Lebensqualitat mit Hilfe des SF-12-Fragebogens konnten bei den
Palliativangehorigen 50 von 59 Fragebtgen und bei den Hausangehdrigen 37 von 40
Fragebdgen in die Analyse mit eingehen. Die nicht auswertbaren Fragebdgen erkldren sich
durch nicht ausgefillte Fragen, denn die Errechnung der korperlichen (SF-12 PCS) und der
mentalen (SF-12 MCS) Summenskalen der Lebensqualitat hat zur VVorraussetzung, dass alle

12 Fragen komplett bearbeitet werden.
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In einer Studie zur Erhebung der Lebensqualitat von stationdren psychosomatischen Patienten
(n=505) und von ambulanten hausérztlich betreuten Rehabilitationspatienten (n=272), mit
Hilfe des SF-12-Fragebogens, beschreiben Bullinger et al. 2003 die hohe Gefahr eines
erheblichen Anteils an nicht auswertbaren Fragebogen, auf Grund einer unvollstandigen
Bearbeitung. lhre Untersuchung ergab, dass unvollstandig ausgefullte und damit nicht
auswertbare Fragebdgen vermehrt bei alteren Personen und bei Personen mit einer héheren
Schulbildung auftraten. Letzteres bestatigt Beobachtungen, wonach es Menschen mit hoherer
Schulbildung anscheinend schwerer fallt, sich spontan fur eine Antwortmdglichkeit zu
entscheiden, und das kognitiv-analytische Durchdenken der Frage eher zu dem Entschluss
fiihrt, diese Frage mit den vorgegebenen Kategorien nicht zu beantworten.

Gandek et al. (1998) untersuchten die Lebensqualitdt in einer européischen Studie mit Hilfe
des SF-12. Die von dieser Studie ermittelten MCS-12 und PCS-12 Werte geben die
Lebensqualitat der deutschen Normalbevoélkerung an.

In der Tabelle 37 (S. 51) sieht man eine deutlich verminderte mentale und korperliche
Lebensqualitit der pflegenden Angehoérigen im Vergleich zur deutschen Normalbevolkerung
(PCS-12 496 + 8,7; MCS-12 523 + 80 MW =+ SD). Weitere Studien zur
Lebensqualitatserfassung der deutschen Normalbevolkerung mit dem SF-12 existieren nicht.
Es gibt jedoch Untersuchungen zur Lebensqualitdt von Patienten mit verschiedenen
chronischen Erkrankungen.

Eine Studie Uber 69 Patienten mit instabiler Angina pectoris von Moore et al. (2005) ergab
eine starkere Reduktion der korperlichen Lebensqualitdt, wohingegen die mentale
Lebensqualitat der Patienten weniger stark reduziert war, als bei den pflegenden Angehdrigen
dieser Untersuchung.

Die reduzierte physische Lebensqualitat bei instabiler KHK erklart sich aus der mdglichen
starken korperlichen Beeintrachtigung durch die therapierefraktare Angina pectoris. Obwohl
auch bei den pflegenden Angehorigen unserer Studie selbst eigene Erkrankungen vorkamen,
fihrten diese zu keiner weiteren Verschlechterung der korperlichen oder mentalen
Lebensqualitidt. Die im Vergleich zur Moore-Studie stdarkere Einschrdnkung der mentalen
Lebensqualitdt bei den pflegenden Angehorigen erkléart sich mdoglicherweise durch eine
hohere emotionale Belastung von pflegenden Angehorigen sterbender Tumorpatienten, als bei
eigener instabiler KHK.

Eine weitere grof3e Studie Uber die Lebensqualitat bei Patienten mit Herzinsuffizienz ergab
ahnliche Ergebnisse mit starker reduzierter korperlicher Lebensqualitdt und zur deutschen

Normalbevolkerung kaum reduzierter mentaler Lebensqualitét (Salisbury et al. 2005).
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Bei einer Untersuchung mit 1774 Patienten mit stabiler KHK war die korperliche
Lebensqualitédt &hnlich eingeschrankt (PCS-12: hausliche Versorgung 38 MW, Palliativstation
41 MW, Pat. mit stabiler KHK 40), jedoch war auch hier die mentale Lebensqualitat nur
wenig reduziert im Vergleich zu einer starken Verminderung bei den pflegenden Angehérigen
(Spertus et al. 2005 und Muller-Nordhorn et al. 2004).

Ein &hnliches Bild gibt auch eine Befragung von Patienten mit HIVV/AIDS von Viswanathan
et al. (2005). Auch hier war die korperliche Lebensqualitat &hnlich reduziert, wie bei den
pflegenden Angehdrigen, bei jedoch deutlich htherer mentaler Lebensqualitat.

Bei Patienten mit Diabetes mellitus und Krebserkrankungen fanden die Untersucher eine
ahnlich starke korperliche Beeintrédchtigung wie in unserer Untersuchung und wiederum keine
Beeintrachtigung in der mentalen Lebensqualitat (Van Schoor et al. 2005). In einer Studie bei
Patienten mit Nierenkarzinom fand sich keine Beeintréchtigung der korperlichen und
mentalen Lebensqualitdt im Vergleich zur Normalbevolkerung (Anastasiadis et al. 2003).
Patienten mit psychischen Erkrankungen wiesen nahezu keine Beeintrdchtigung der
korperlichen, jedoch eine deutliche Beeintrachtigung der mentalen Lebensqualitat auf, die
jedoch noch Gber den Werten unserer Untersuchungsgruppe lag (Viswanathan et al. 2005).
Zusammenfassend zeigt der Vergleich der SF-12 Ergebnisse aus der Tabelle 37 eine ahnlich
hohe Reduktion der korperlichen Lebensqualitat (PCS-12) der pflegenden Angehdrigen wie
bei schweren kdrperlichen chronischen Erkrankungen oder Tumoren.

Die Verringerung der mentalen Lebensqualitit (MCS-12) ist jedoch noch deutlich
gravierender.

Insgesamt konnte keine Studie in der Literatur gefunden werden, welche &hnlich hohe
Einschrankungen in der mentalen Lebensqualitat aufgezeigt hat.

Zu den oben beschriebenen Ergebnissen des SF-12-Fragebogens ist anzumerken, dass die in
der vorliegenden Studie ermittelten MCS - und PCS - Werte nicht valide sind, da der SF-12-
Fragebogen nur die Lebensqualitat in den zurtickliegenden 4 Wochen valide erfasst und in
unserer Untersuchung die pflegenden Angehdrigen nach einem Intervall von 4 Monaten bis 4
Jahre zu der Pflegesituation befragt wurden. Die SF-12 Ergebnisse und der Vergleich dieser
Ergebnisse mit den genannten anderen Studien muss somit kritisch hinterfragt werden.

Bei der Korrelationsstatistik zwischen den MCS- und PCS - Werten des SF-12-Fragebogens
und weiteren im Fragebogen untersuchten Punkten (siehe Tabelle 38, S.53) ergaben sich
einige signifikante Zusammenhange. Ermittelt werden konnte ein Zusammenhang zwischen
Zunahme der taglichen Gesamtbetreuungszeit, der téglichen Zeit fir die Grundpflege,

zunehmender  Schlafdauerverkirzung, = zunehmende  Vereinsamung,  zunehmende
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Beziehungsprobleme und Abnahme der mentalen Lebensqualitdt bei dem Kollektiv der
Palliativstation. Bei der Abnahme der korperlichen Lebensqualitét konnte in diesem Kollektiv
ein signifikanter Zusammenhang zum Freizeitverlust, Schlafdauerverkirzung und
zunehmende Vereinsamung gezeigt werden.

Im Kollektiv “hdusliches Umfeld“ konnte ein signifikanter Zusammenhang zwischen
abnehmender korperliche Lebensqualitat und fehlender Pflegeunterstiitzung gesehen werden.
Die abnehmende mentale Lebensqualitdt hat in diesem Kollektiv einen signifikanten
Zusammenhang mit Freizeitverlust, Vereinsamung und Beziehungsproblemen.

Ein etwas kurioser signifikanter Zusammenhang besteht zwischen abnehmender seelischer
Unterstutzung durch den Hausarzt und steigender mentaler Lebensqualitat der Angehdrigen.
Hier kann nur vermutet werden, dass die Angehérigen mit guter oder sehr guter mentaler
Lebensqualitit im “héduslichen Umfeld vielleicht keine Unterstiitzung durch den Hausarzt
bendtigten.

Die in der hé&uslichen Versorgung beobachtete signifikante Abnahme der korperlichen
Lebensqualitdt, bei fehlender regelméliger  Pflegeunterstiitzung durch  weitere
Familienmitglieder, wird vermutlich durch die starkere korperliche Belastung bei alleiniger
Pflege erklart. Die mentale Lebensqualitit wurde bei alleiniger Pflege nicht noch zusatzlich
reduziert. Eine Erklarung hierfiir kann durch die erhobenen Daten nicht gefunden werden.
Eine fehlende signifikante Abnahme der Lebensqualitat (mental und korperlich) bei den
Angehorigen der Palliativstation, welche keine  Unterstiitzung durch  weitere
Familienmitgliedern hatten, lasst sich sicherlich durch die professionellen Helfer (Arzte,
Pflegepersonal, Psychologen und Theologen) erkléren, welche die korperliche Last der Pflege
milderten und bei seelischen und psychologischen Problemen stabilisierend einwirkten.

Die tégliche Gesamtbetreuungszeit und Grundpflegedauer ergab keine Abhéangigkeit zur
ermittelten Lebensqualitidt der pflegenden Angehérigen im hduslichen Versorgungsbereich.
Die ist besonders verwunderlich, da im h&uslichen Bereich in 45 % der Félle keine zusatzliche
Unterstutzung durch einen ambulanten Pflegedienst in Anspruch genommen wurde.

Bei den pflegenden Angehdrigen der Palliativstation fand sich eine zusatzliche Abnahme der
mentalen Lebensqualitat bei einer hohen taglichen Gesamtbetreuungszeit. Vermutlich bleibt
durch den hohen Zeitaufwand fiir den Besuch und die Betreuung auf der Palliativstation zu
wenig Zeit fir die Familie und fir das Berufsleben zur Verfligung, so dass durch diese

besondere Stresssituation eine weitere Abnahme der mentalen Lebensqualitat erfolgte.
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Bei dem taglichen Aufwand fur die Grundpflege zeigt sich auch eine signifikante Abnahme
der mentalen Lebensqualitit der pflegenden Angehorigen der Palliativstation mit
zunehmender Pflegebelastung.

Zunehmender Freizeitverlust fuhrte bei den Angehdrigen der hduslichen Versorgung zu einer
zusétzlichen Abnahme der mentalen Lebensqualitdit und bei den Angehorigen der
Palliativstationspatienten zu einer weiteren Reduzierung der korperlichen Lebensqualitét.
Dieser Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat pflegender Angehériger und der eigenen
zur Verfugung stehenden Freizeit wurde, wie unter 4.6.1. (S.71) bereits aufgezeigt, auch in
einer Studie von Axelsson und Sjéden 1998 festgestellt.

Die Abnahme der Schlafdauer ergab bei den Angehérigen von Palliativstationspatienten eine
zusétzliche Abnahme der mentalen und koérperlichen Lebensqualitat. Auch hier gibt es
Studien, die eine negative Beeinflussung der Lebensqualitdt von pflegenden Angehdrigen
durch eine Verkiirzung der Schlafdauer aufzeigen (Axelsson und Sjoden 1998, Happe und
Berger 2002 und Berger et al. 2005).

Verwunderlich ist, dass eine Schlafdauerverkirzung zu keiner signifikanten weiteren
Abnahme der Lebensqualitat der pflegenden Angehdrigen im héuslichen Versorgungsbereich
fuhrt.

Die zunehmende Vereinsamung fuhrt in beiden Kollektiven zu einer Abnahme der mentalen
Lebensqualitdt und im Kollektiv der Palliativstation zusatzlich zu einer Abnahme der
korperlichen Lebensqualitat. Man kann sich vorstellen das die pflegenden Angehérigen bei
zunehmender Vereinsamung eine zu geringe emotionale Unterstutzung erhielten und dieses
zu einer Abnahme der Lebensqualitat fiihrte. Auch zunehmende Beziehungsprobleme ergaben
in beiden Kollektiven eine Abnahme der mentalen Lebensqualitdt. Vergleichbare
Untersuchungen dieser Zusammenhénge sind bei der Durchsicht der Literatur nicht gefunden
worden.

Einen signifikanten Unterschied in der Lebensqualitdt der Angehdrigen bei den zwei
untersuchten Kollektiven (Héausliche Versorgung versus Palliativstation) konnte an Hand der
SF-12 Ergebnisse nicht ermittelt werden.

In der Literatur gibt es Hinweise, dass die Lebensqualitdt pflegender Angehdriger von
Patienten, die auf einer Palliativstation versorgt werden, durch die Unterstiitzung des
Behandlungsteams positiv beeinflusst wird, so dass eine hohere Lebensqualitat resultiert
(Ringdal et al. 2004 und McMillan 1996).

Eine Begrindung fur die fehlende Differenz in den beiden Gruppen konnte sein, dass die
Patienten, die auf der Palliativstation versorgt wurden, eine starkere Symptombelastung

81



hatten. Die Einweisung der Patienten auf die Palliativstation (siehe 4.4, S. 64) wurde auf
Grund von starken Schmerzen (43,8 %), weiteren Symptomen (19,8 %) und der
Uberforderung der hauslichen Pflege (23,9 %) notwendig. Im Gegensatz steht dazu eine
zuhause gut durchfiihrbare Pflege mit 30,9 % als Begriindung fur die héausliche Pflege.

Dies unterstitzt die Vermutung einer Selektionierung der Patienten. Diese hohere
Symptombelastung der Palliativstationspatienten ist auch in einer Arbeit von Hanley (2004)
beschrieben.

Von einer starkeren Symptombelastung der Patienten sollte eine zusatzliche
Lebensqualitdtsminderung der pflegenden Angehorigen resultieren. Dass dieses nicht
eingetreten ist, spricht fur eine gute Mitbetreuung der pflegenden Angehérigen durch das
Team der Palliativstation.

Die Variablen mit einer signifikanten Korrelation fur eine abnehmende Lebensqualitat der
pflegenden Angehorigen sind, wie unter 3.8 (S. 48) beschrieben, eine fehlende Unterstiitzung
in der Pflege durch weitere Familienmitglieder, die zeitliche Belastung bei der Pflege, die

Beeinflussung von Freizeit und Schlafdauer sowie Vereinsamung oder Beziehungsprobleme.
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4.7 Beurteilung der gesamten Situation getrennt nach dem Pflegeort

Um von den Angehdrigen eine Einschdtzung der Gesamtsituation zu erhalten, wurde
abschlieend noch die Frage nach ihrer Meinung zum besten Versorgungsort fur die Pflege
des Verstorbenen gestellt.

Hierbei zeigt sich, dass die pflegenden Angehorigen beider Kollektive den Versorgungsort
“threr Wahl* mit liber 97 % als beste Moglichkeit beurteilten (siche Tabelle 39 und 40, S. 54).
Nur jeweils ein Angehoriger von beiden Kollektiven war der Ansicht, dass der jeweils andere
Versorgungsort besser gewesen waére. Keiner der Befragten war der Ansicht, die
Normalstation eines Krankenhauses wére die bessere Alternative gewesen. Von allen
Angehorigen wurde damit die Angemessenheit des Palliativkonzeptes fur final Kranke
erkannt und gewdrdigt.

In einer Studie von Addington-Hall et al. (1991) wurden 80 pflegende Angehdrige in London
acht Wochen nach dem Tod des Krebskranken Uber die Zufriedenheit mit der Pflege befragt.
Hierbei waren 97 % der pflegenden Angehérigen von Patienten, welche im héuslichen
Umfeld verstorben waren, mit der Pflege und dem Pflegeort zufrieden. Im Gegensatz dazu
waren nur 53 % der Angehorigen von Patienten, welche auf Normalstation im Krankenhaus
verstorben waren, mit der Pflege und dem Pflegeort zufrieden. Die Hauptgrinde fur die
Unzufriedenheit mit der Krankenhauspflege waren, dass die Krankenhausschwestern nicht
genugend Zeit fiir den Patienten hatten und dass die Aufklarung lber die Krankheit und die
Prognose des Patienten als unzureichend empfunden wurde.

Aus den frei formulierten Begriindungen fir die Entscheidung zur Palliativstationspflege
(3.9.3.1, S. 55) lasst sich ablesen, dass eine umfassende, kompetente und liebevolle Betreuung
des Patienten rund um die Uhr auf der Palliativstation gewahrleistet war. Auch ist die erfolgte
Aufklarung tber die Diagnose und Prognose des Patienten mit 84,5 % als angemessen von
den Angehdrigen beurteilt worden. So wird ersichtlich, dass das Konzept der
palliativmedizinischen Betreuung, gerade diesen Kritikpunkten der Krankenhausversorgung,
besondere Beachtung schenkt. Denn eine Zufriedenheit mit der Pflegesituation kann sich fur
den Patienten als auch fiur den Angehdrigen erst einstellen, wenn neben der adéquaten
Grundversorgung auch Zeit fur Gesprache und individuelle Wiinsche des Patienten bleibt.
Nur in einer Pflegeatmosphare ohne Hektik und stdndige Zeitnot des medizinischen Personals
kann sich der Patient angenommen fuhlen. Die frei formulierten Begrindungen flr die
Entscheidung zur Palliativstationspflege (3.9.3.1, S. 55) sprechen fir sich und unterstreichen
die 0.g. Punkte, welche fiir den Patienten und den Angehorigen zu einer hohen Zufriedenheit
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mit dem Versorgungsort der Palliativstation fihrten. Weitere Griinde fur die Pflege auf der
Palliativstation sind in dem Anhang 6.6 (S. 102) tabellarisch dargestellt. Hier sieht man, dass
neben der umfassenden, kompetenten Pflege die gute Schmerztherapie in 11 Féllen und die
Uberforderung der pflegenden Angehérigen in 10 Féllen fiir die Auswahl der Palliativstation
ausschlaggebend waren.

Im hduslichen Bereich steht als Begrindung fir die Zufriedenheit mit dem Versorgungsort
der Wunsch des Patienten, zuhause sterben zu wollen, im Vordergrund. Auch hier sprechen
die wortlich ibernommenen Begriindungen der Angehdrigen (siehe 3.9.3.2, S. 55) fur sich.

Im Anhang 6.6 (S. 102) ist der am zweit hdufigsten genannte Grund die gute
Durchfihrbarkeit der Pflege im héauslichen Bereich, gefolgt von dem Wunsch des
Angehorigen, den Patienten zuhause pflegen zu wollen. Die Umstande, die zu einer
erfolgreichen hauslichen Pflege flihren, wurden bereits unter 4.2 (S. 59) dargestellt. Kurz
gefasst sind es eben der Wunsch des Patienten und des pflegenden Angehdrigen, die
Verfugbarkeit von medizinischer und pflegerischer Betreuung fur 24 Std. pro Tag, finanzielle
Ressourcen und mdoglichst das Vorhandensein von mehreren Angehorigen, welche sich die
Pflege teilen. Man sieht also, dass in dem Kollektiv die von Cantwell et al. (2000) geforderten
Bedingungen teilweise erfillt werden.

Es ist also festzuhalten, dass in der vorliegenden Untersuchung eine fur den Patienten und fur
den Angehorigen zufrieden stellende, terminale Pflegesituation im héuslichen Bereich, als
auch im palliativstationdren Bereich, vorgelegen hat.

Die Auswahl der jeweiligen Versorgungsorte ist abhdngig von Woinschen und von
medizinischen und pflegerischen Umstédnden. Nur wenn die hdusliche Struktur bestimmte
Vorraussetzungen erfillt, wird die Pflege zu Hause mdoglich sein. Waren die Symptome des
Patienten ambulant oder auf Normalstation nicht mehr erfolgreich zu lindern oder kam es zur
Uberforderung der héuslichen Pflege (siehe 3.4.2, S. 30), wurde die Einweisung auf die
Palliativstation notwendig. Es ist somit anzunehmen, dass es sich bei den zwei
Untersuchungskollektiven um selektionierte Patientenkollektive handelt, die sich in der

Symptomstérke, der hauslichen und familiaren Struktur unterscheiden.
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5 Zusammenfassung

Ziel der Palliativmedizin ist es, durch optimale Versorgung die bestmdgliche Lebensqualitat
von Patienten und ihren Angehdrigen zu erreichen. Um sich vergewissern zu kénnen, dass
dieses Ziel erreicht wird, ist es notwendig, Daten zu erfassen, aus denen sich die zu
untersuchenden Merkmale quantifizieren lassen.

In der vorliegenden Untersuchung wurden Daten zur Pflegebelastung und Lebensqualitat von
pflegenden Angehdrigen von Krebskranken erhoben. Es handelt sich um eine vergleichende
Studie von pflegenden Angehorigen aus der Palliativstation des Universitatsklinikums
Gottingen (n=59) und von pflegenden Angehdrigen aus dem hduslichen Bereich (n=40).

Die beiden untersuchten Kollektive unterscheiden sich in Bezug auf das Alter, die
Berufstatigkeit und die Beziehung zum Verstorbenen. Diese demographischen Unterschiede
grenzen die Mdoglichkeiten zur Wahl des Pflegeortes ein. Es ist anzunehmen, dass ein geringes
Angehorigenalter mit einer respektive hoheren Rate an Vollbeschéftigung zu einer
bevorzugten Pflege in einer Institution fiihrt, da die Angehdrigen auf Grund ihrer beruflichen
Einbindung die hdusliche Pflege nicht bernehmen kénnen. Des Weiteren fiihrt ein enger
Verwandtschaftsgrad (Ehepartner, Elternteil, Kind) zu einer hoheren Bereitschaft zur
Ubernahme der hauslichen Pflege, als eine weitlaufigere oder gar keine
Verwandtschaftsbeziehung (anderweitig Verwandter oder Freund).

Die Analyse zur Wahl des Pflegeortes ergibt weiterhin, dass die Hauptgriinde flr die
Versorgung im hduslichen Bereich der Wunsch des Patienten und des Angehérigen sowie die
gute Durchfuhrbarkeit der Pflege zu Hause waren. Fur die Wahl der Palliativstation gaben die
Angehorigen als Hauptgriinde die Uberforderung der héuslichen Pflege durch das Auftreten
von starken Schmerzen und anderen Symptomen der Patienten an.

Es zeigt sich hier, dass die Palliativpatienten zu einem Teil eine selektionierte Untergruppe
von Krebspatienten mit einer besonders hohen Symptombelastung darstellen, bei denen eine
Versorgung im h&uslichen Bereich oder auf Normalstation im Krankenhaus nicht mehr
maoglich ist.

Das Mal} der Angehdrigenaufklarung tber die Diagnose und Prognose des Patienten ist bei
den Angehorigen der Palliativpatienten signifikant hoher, als bei den Angehorigen der
Patienten “héusliches Umfeld“. Die Zufriedenheit mit der Aufkldrung wird mit 84,5 % bei
den Angehorigen der Palliativpatienten zu 70,0 % bei den Angehdrigen der Patienten

“hdusliches Umfeld* auch hoher bewertet.
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Die Analyse der Pflegebelastung ergibt bei beiden untersuchten Kollektiven eine zum grofRen
Teil hohe individuelle Belastung. Die Pflege und Betreuung wurde bei 52,6 % der
Angehorigen der Patienten “hdusliches Bereich“ und bei 43,1 % der Angehorigen der
Palliativpatienten ohne Unterstiitzung bewaltigt. Hierbei kam es bei 51,4 % im hduslichen
Bereich und bei 26,5 % im palliativstationaren Bereich zu einer téglichen
Gesamtbetreuungszeit von Uber 9 Stunden in der prafinalen Phase. Auch traten bei den
Angehdrigen beider Kollektive noch andere Belastungen in Form von eigener Erkrankung,
Erkrankung anderer Familienmitglieder und die Betreuung von Kindern in nicht
unerheblichem Umfang auf (siehe 4.6, S. 70).

Die Lebensqualitatsanalyse mit dem SF-12-Fragebogen ergibt in beiden Kollektiven eine
deutlich erniedrigte mentale (MCS-12) und kdrperliche Lebensqualitat (PCS-12) im Vergleich
zur Normalbevolkerung. Hierbei entspricht die Reduktion der Angehdrigenlebensqualitat der
von chronisch kranken Patienten.

Eine Abnahme der SF-12-Lebensqualitatsergebnisse ergab sich bei fehlender Unterstltzung
der pflegenden Angehorigen durch weitere Personen, eine hohe tagliche Versorgungsdauer,
Freizeit- und  Schlafdauerverkiirzung sowie  zunehmende  Vereinsamung  oder
Beziehungsprobleme.

An zu merken ist hier die fehlende Validitat der SF-12-Ergebnisse in dieser Untersuchung, da
der SF-12 nur fur einen zuriickliegenden Zeitraum von 4 Wochen validiert ist und bei der
vorliegende Untersuchung die Angehdrigen 4 Monate bis 4 Jahre nach der erfolgten Pflege
des verstorbenen Tumorpatienten befragt wurden. Durch dieses Intervall zwischen Pflege und
Befragung ist es sicherlich zur Verarbeitung der Pflegesituation gekommen. Die Daten zum
SF-12 und auch zum korperlichen und seelischen Befinden der pflegenden Angehdrigen
missen somit kritisch hinterfragt werden. Zur genaueren Analyse ware hier eine prospektive
Datenerfassung notwendig.

Die Auswertung von einzelnen die Lebensqualitdt beeinflussenden Aspekten ergab eine
Abnahme der personlichen Freizeit bei ca. 85 % der Angehdrigen beider Kollektive. Eine
signifikant hohere Schlafdauerverkirzung trat bei der Gruppe der Angehdrigen von den
Patienten “hdusliches Umfeld* auf. Von vermehrter korperlicher Erkrankung waren in beiden
Kollektiven ca. 48 % der Angehorigen betroffen. Seelische Probleme wurden mit 82,1 % von
den Angehorigen der Patienten “hdusliches Umfeld zu 65,5 % von den Angehdrigen der
Palliativpatienten signifikant hdufiger angegeben. Die Analyse der seelischen Unterstiitzung
der pflegenden Angehdrigen zeigt, dass hier das Pflegepersonal von 89,3 %, der Stationsarzt
von 75,0 % und der Stationspsychologe von 58,2 % der Palliativangehdrigen als sehr gut
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bewertet wurden. Ein signifikant geringeres Auftreten von seelischen Problemen bei den
Angehdrigen der Palliativpatienten ist somit auch als ein Verdienst des Palliativstationsteams
zu bewerten.

Als weitere Probleme wéhrend der Pflegezeit traten durchschnittlich bei ca. 55 % eine soziale
Vereinsamung und bei ca. 33 % Beziehungsprobleme in beiden untersuchten Kollektiven auf.
Eine hohere finanzielle Belastung der pflegenden Angehorigen der Palliativstation mit 17,3 %
gegeniiber 5,6 % bei den Angehorigen der Patienten “hdusliches Umfeld“ ergibt sich
vermutlich, wie unter 4.6.5.3 (S. 76) erléutert, aus der hoheren Rate an Vollbeschéftigung und
der hoheren Rate an Wochenarbeitszeitverkiirzung der Palliativangehorigen.

Eine Arbeitsunfahigkeit wegen seelischer Probleme oder eigener Erkrankung wéhrend der
Pflegezeit erfolgte bei ca. 17 % der berufstatigen Angehdrigen beider Kollektive. Da hier
Daten aus der Literatur zum Vergleich nicht vorlagen, besteht hier sicherlich ein Bedarf an
zusétzlichen Studien, um aus volkswirtschaftlicher Sicht die Situation der terminalen Pflege
Krebskranker besser abschétzen zu kénnen.

In beiden Kollektiven besteht bei der Mehrzahl der berufstatigen Angehorigen (héusliche
Versorgung: 66,7 %; Palliativstation: 56,0 %) der Wunsch nach Arbeitsfreistellung fur die
Zeit der terminalen Pflege bei vollem Lohnausgleich. Dieses verdeutlicht den Wunsch, der
Mehrzahl der Angehdrigen, wieder mehr Zeit fir Sterbende zu haben.

Bei der Beurteilung der gesamten Pflegesituation gaben alle Angehérigen, bis auf jeweils
einen aus beiden Kollektiven, den ausgewahlten Versorgungsort als die beste Mdglichkeit an.
Aus den frei formulierten Begrindungen (siehe 3.9.3, S. 54) ergibt sich fiir die Angehérigen
beider Kollektive eine hohe Zufriedenheit mit der erfolgten Pflegesituation. Hier sieht man
allerdings auch, dass die Angehdrigen ihre Zufriedenheit zum Grof3teil mit den Bedurfnissen
und dem Wohlergehen des Patienten begriinden (siehe Anhang 6.6, S. 102). So liegt im
hauslichen Bereich der Schwerpunkt auf der Erfullung des Wunsches des Patienten, zuhause
sterben zu wollen. Im palliativstationaren Bereich steht die umfassende, kompetente

Versorgung des Patienten rund um die Uhr im Vordergrund fir die Angehdrigenzufriedenheit.

AbschlieBend ist zu sagen, dass die vorliegende Studie eine hohe Pflegebelastung der
Angehorigen beider Kollektive, mit dem vermehrten Auftreten von korperlichen, seelischen
und sozialen Problemen, ergab. Diese Belastung flhrte in beiden Kollektiven zu einer
herabgesetzten mentalen und korperlichen Lebensqualitat, welche auch durch die Ergebnisse

des SF-12-Fragebogens bei fehlender Validitat nachvollzogen werden kann.
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Eine stirkere Unterstutzung und Entlastung der Angehorigen, in pflegerischer als auch in
seelischer Hinsicht, ist notwendig, um auch den Angehdrigen eine gute Lebensqualitat zu
erhalten. Eine Forderung der noch unzureichenden palliativmedizinischen ambulanten und
stationdren Versorgungssituation in Deutschland sollte starker von der Gesundheits- und
Sozialpolitik vorangetrieben werden.

In den Zeiten des allgemeinen Sparens und Kirzens von Sozialleistungen bleibt aber die
Frage, ob in den Vorstellungen der politisch Verantwortlichen ,,Menschlichkeit ein zu teurer

Raum wird, um ihn fiir alle offen zu halten* (Roy 1997, S. 52).
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6.1 Fragebogen Palliativangehorige

Teil 1: Fragebogen uber Ihre Situation zur Zeit der Pflege des verstorbenen Angehdrigen auf der Palliativstation

1. Ihre Personalien

1.1. Name: Vorname: Alter:
Adresse:
Geschlecht: Q weiblich a mannlich
1.2. Der Verstorbene war: O ein Ehe- oder Lebenspartner
Q ein Kind

Q ein Elternteil

Q ein anderweitig Verwandter

Q ein/e Freund/in
1.3. Wie weit war die Anfahrtsstrecke zur Palliativstation Géttingen-Weende ? Kilometer
1.4. Waren Sie in der Pflegezeit Ihres verstorbenen Angehdrigen berufstatig ?

Q Ja, ich war voll berufstatig

Q Ja, ich war teilzeitbeschaftigt

O Nein, ich war berentet

O Nein, ich war arbeitslos

Q Nein, ich habe mich liberwiegend um den Haushalt gekimmert
1.5. Falls Sie berufstétig waren, haben Sie lhre Wochenarbeitszeit wahrend der Pflegezeit verkirzt ?

O Ja, umca Stunden pro Woche verkiirzt

Q Nein, nicht verkirzt

2. Fragen zur Pflege und Betreuung
2.1. Haben Sie Pflege und Betreuung tiberwiegend alleine durchgefiihrt oder gab es Unterstiitzungen im Familien- oder Freundeskreis ?
O Es gab téglich Unterstutzung
QO Es gab manchmal Unterstlitzung ,z.B. an einigen Tagen
der Woche oder zu bestimmten Tageszeiten
O Es gab Unterstiitzung bei Urlaub bzw. Krankheit
Q Ich habe iberwiegend alleine gepflegt
2.2. Kam im Zeitraum der Pflege lhres verstorbenen Angehdrigen noch eine der folgenden Situationen vor ?

2.2.1. Erkrankung anderer Familienmitglieder QJa O Nein
2.2.2. Eigene Krankheit QJa O Nein
2.2.3. Versorgung von Kindern QJa Q Nein

2.2.4. Sonstiges

2.3. Wieviel Zeit pro Tag verbrachten Sie insgesamt mit der Betreuung und Pflege des Verstorbenen ?
Q bis zu einer Stunde
O 1-3 Stunden
Q 3-6 Stunden
U 6-9 Stunden
O mehr als 9 Stunden
2.4. Wieviel Zeit bendtigten Sie durchschnittlich fiir die Grundpflege des Verstorbenen (z.B. Waschen, Lagerung, Essen zubereiten und
reichen, Toilettenhygiene) ?
O bis zu einer Stunde
Q bis zu 2 Stunden
U bis zu 3 Stunden
O mehr als 3 Stunden

3. Fragen zur lhrer Lebensqualitét in dieser Zeit
3.1. Hatten Sie bedingt durch die Pflege lhres verstorbenen Angehdrigen durchschnittlich pro Tag weniger Zeit fiir sich selbst zur Verfiigung
?
O Ja, ich hatte weniger Zeit fur mich zur Verfiigung
O Nein, ich hatte genauso viel Zeit fir mich zur Verfligung wie zuvor
O Nein, ich hatte mehr Zeit fiir mich zur Verfiigung
3.2. Haben Sie auf der Palliativstation Gibernachtet ? O Ja O Nein
3.3. Hat sich Ihre Schlafdauer wéhrend der Krankheit Ihres verstorbenen Angehdrigen verkiirzt ?
O Nein, hat sich nicht verkiirzt
O Ja, um ca. 1 Stunde
O Ja, um ca. 2 Stunden
O Ja, um mehr als 2 Stunden
3.4. Wahrend der Pflegezeit lhres verstorbenen Angehérigen gab es sicherlich auch schwierige Phasen fir Sie zu bewaltigen. Wie beurteilen
Sie die Unterstiitzung der folgenden Personen ?
sehr gute maRige keine
Unterstlitzung Unterstlitzung Unterstlitzung
3.4.1.Familie
3.4.2.Hausarzt
3.4.3.Gemeindepfarrer
3.4.4.Freunde
3.4.5.Stationsarzt
3.4.6.Pflegepersonal
3.4.7.Stationspsychologe
3.4.8.Krankenhausseelsorger
3.4.9.Sonstige

00000000 0o
00000000 Do
o000 00p0Do
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3.5. Haben Sie sich wéhrend der Pflegezeit vermehrt krank geftihlt (z.B. Kopfschmerzen, Bauchschmerzen, Schwéchegefiihl usw.) ?

QJa U Nein
3.6. Traten wéhrend der Pflegezeit vermehrt seelische Probleme wie Depressionen, Angstzustdnde und Erschopfungen bei Ihnen auf ?
QJa O Nein

3.7. Geben Sie bitte an, inwieweit durch die Krankheit lhres verstorbenen Angehérigen folgende Probleme auftraten:
Stark MaBig  Gar nicht

3.7.1.Vereinsamung a a a
3.7.2.Beziehungsprobleme a a a
3.7.3.Finanzielle Probleme Q a Q

Falls Sie berufstatig waren:
3.8. Mussten Sie sich wéhrend der Pflegezeit vermehrt wegen eigener Krankheit oder seelischer Probleme krankschreiben lassen ?
QJa O Nein
3.9. Hatten Sie sich gewtiinscht, fur die Zeit der Pflege von Ihrer Arbeit freigestellt zu werden, wenn Sie weiterhin den vollen Lohn
erhalten hatten ?
QJa O Nein

Bitte beantworten Sie jede der folgenden Fragen, indem Sie bei den Antwortmdglichkeiten das Késtchen ankreuzen, das am besten auf Sie
zutrifft. Versetzen Sie sich hierfir in die Zeit der Pflege Ihres verstorbenen Angehérigen und beantworten Sie die Fragen, wie Sie sich zu
dieser Zeit gefiihlt haben.
4. Wie wirden Sie lhren Gesundheitszustand ca. 7 Tage vor Lebensende lhres verstorbenen Angehérigen beschreiben ?

O Ausgezeichnet QO Sehrgut 0O Gut O Weniger gut O Schlecht
Im Folgenden sind einige Tatigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem normalen Tag ausiiben. Waren Sie durch Ihren Gesundheits-
zustand ca. 7 Tage vor Lebensende Ihres verstorbenen Angehdrigen bei diesen Tatigkeiten eingeschrankt ? Wenn ja, wie stark ?

Ja, stark Ja, etwas Nein, Giberhaupt
Eingeschréankt eingeschrankt nicht eingeschrankt
5. Mittelschwere Tétigkeiten, z.B.
einen Tisch verschieben, staub- a a a
saugen, kegeln, Golf spielen
6. Mehrere Treppenabsétze steigen a a a

Hatten Sie in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende Ihres verstorbenen Angehérigen aufgrund lhrer korperlichen Gesundheit
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltédglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause ?

Ja Nein
7. Ich habe weniger geschafft als ich wollte a a
8. Ich konnte nur bestimmte Dinge tun a a

Hatten Sie in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende Ihres verstorbenen Angehdérigen aufgrund seelischer Probleme irgendwelche
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Arbeiten im Beruf bzw. zu Hause (z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder
&ngstlich fuhlten) ?

Ja Nein
9. Ich habe weniger geschafft als ich wollte a a
10.1ch konnte nicht so sorgféltig wie Ublich arbeiten Q0 a

11.Inwieweit haben Schmerzen Sie in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende lhres verstorbenen Angehdrigen bei der Auslibung
lhrer Alltagstatigkeiten zu Hause und im Beruf behindert ?
Q Uberhaupt nicht O Ein bisschen O MaRig O Ziemlich  Q Sehr
In diesen Fragen geht es darum, wie sie sich in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende ihres verstorbenen Angehdrigen flhlten. Wie
oft waren Sie in dieser Zeit......
Immer Meistens Ziemlich Manch-  Selten Nie

oft mal
12. ...ruhig und gelassen a a a a a a
13. ...voller Energie a a a a a a
14. ...entmutigt und traurig a a a a a a

15. Wie haufig haben lhre korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende Ihres
verstorbenen Angehdrigen lhre Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei Freunden, Verwandten usw.) beeintréchtigt ?
O Immer O Meistens O Manchmal QO Selten QO Nie
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Teil 2: Fragebogen uber die Situation Ihres auf der Palliativstation verstorbenen Angehdrigen

1. Entscheidung Uber Pflegeort
1.1. Die formelle Einweisung in eine Klinik wird letztendlich immer durch einen Arzt vollzogen, dennoch wird der Entschluss Gber den
Behandlungsort oft von anderen Personen beeinflusst. Wer genau nahm in Ihrem Fall die Entscheidung fiir die Pflege auf der
Palliativstation vor ?
O Sie selbst
O ein anderer Angehériger
O der Patient selbst
Q ein Arzt (Haus- oder Facharzt)
O ein/e Freund/in
O Notarzt
Q Verlegung von einem anderen Krankenhaus/ Station
O (ber die Notaufnahme
1.2 Wodurch wurde die Einweisung auf die Palliativstation notwendig ?
O starke Schmerzen
O Auftreten weiterer Symptome:
Q Uberforderung der hauslichen Pflege
O Sonstiges

2. Fragen zur Aufklarung
Es wird immer wieder die Frage gestellt, ob der Patient selbst die ganze Wahrheit iiber seine Krankheit erfahren sollte und vor allem,
wie man sie ihm und seinen pflegenden Angehdrigen mitteilen soll.
2.1. War in Ihrem Fall der Patient tiber seine Krankheit aufgeklart ?
QJa QO Nein
2.2. War der Patient dartiber informiert, dass die Krankheit zum Tode flihren wird ?
QJa O Nein
2.3. Waren Sie als pflegender Angehdriger iiber die Krankheit des Patienten aufgeklart ?
QJa O Nein
2.4. Waren Sie als pflegender Angehdriger dartiber informiert, dass die Krankheit zum Tode fiihren wird ?
QJa QO Nein
2.5. Wie beurteilen Sie im Nachhinein die Aufklarung:
a.) fur den Patienten O angemessen
Q nicht ausreichend
O zu weitreichend
b.) fir Sie als pflegenden Angehdrigen
O angemessen
O nicht ausreichend
O zu weitreichend

3. Fragen zur kdrperlichen und seelischen Betreuung
3.1. Wie wiirden Sie die Versorgung lhres verstorbenen Angehdrigen in den letzten Lebenswochen einschétzen in bezug auf
a.) arztliche Betreuung ? Q sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
b.) Schmerzbehandlung ? Q sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
c.) allgemeine Pflege (Kdrperhygiene, Lagerung...) ?
Q sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
3.2. Gerade bei Kranken in den letzten Lebenswochen wird die Lebensqualitét sicher nicht nur durch das koérperliche Wohlbefinden
bestimmt, sondern ist auch von der seelischen Betreuung abhangig. Wie wiirden Sie Ihrer Meinung nach die seelische Unterstiitzung
Ihres verstorbenen Angehdrigen durch die folgenden Personen einschatzen ?
a.) Arzte Q sehr gut
Q zufriedenstellen
O ungeniigend
O kam nicht in Frage
b.) Pflegepersonal O sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
Q kam nicht in Frage
c.) Psychologen Q sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
QO kam nicht in Frage
d.) Krankenhausseelsorger O sehr gut
Q zufriedenstellend
U ungeniigend
O kam nicht in Frage
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4. Beurteilung und Einschatzung der gesamten Situation
4.1. Wirden Sie sagen, dass Ihr Angehdriger unter starken Schmerzen verstorben ist ?

QJa O Nein
4.2. Wiirden Sie im Nachhinein sagen, dass Ihr Angehdriger in Wiirde gestorben ist ?
QJa O Nein

4.3. War die Betreuung lhres verstorbenen Angehdrigen in der letzten Lebensphase auf der Palliativstation die beste Mdglichkeit oder hatte
es aus lhrer jetzigen Sicht eine bessere Alternative gegeben ?
O es war so auf der Palliativstation die beste Mdglichkeit
U zu Hause wére es besser gewesen
O auf der Normalstation im Krankenhaus wére es besser gewesen
4.4. Begriinden Sie lhre unter 4.3. angekreuzte Auswahl kurz:

Bewerten Sie die nachfolgenden Gesichtspunkte jeweils, wie die Situation lhres verstorbenen Angehdrigen ca. 7 Tage vor seinem

Lebensende war. Kreuzen Sie die Antwort an, die am ehesten zutrifft (ein Ké&stchen pro Frage).

5. AKTIVITAT

Ca. sieben Tage vor Lebensende hat der Patient

U ganztags oder Uberwiegend in seinem Beruf/Haushalt gearbeitet oder sich mit anderen freiwilligen Aktivitaten (Hobbies) beschéftigt

Q in seinem Beruf/Haushalt gearbeitet oder sich mit freiwilligen Aktivitaten beschéftigt, jedoch war groRRere Hilfe nétig oder die Zeit der
Aktivitdt musste eingeschrankt werden

O nicht arbeiten oder seinen Haushalt fiihren oder nachgehen kénnen

6. ALLTAGSLEBEN

Ca. sieben Tage vor Lebensende hat der Patient

O sich selbst waschen, anziehen und sich korperlich anstrengen kénnen

O mit spezieller Hilfe (anderer Personen/spezieller Ausristungen) seine taglichen Aktivitaten bewerkstelligen kénnen

Q sich nicht selbst versorgen oder leichte Aufgaben (ibernehmen oder seine Wohnung verlassen kénnen

7. GESUNDHEIT

Ca. sieben Tage vor Lebensende hat der Patient

O sich iiberwiegend ‘sehr gut’ gefiihlt

U keine Energie gehabt und sich tiberwiegend ‘nicht so gut’ gefiihlt

Q sich sehr krank gefuihlt. Er fuhlte sich Giberwiegend schwach und hinféllig oder war bewuRtseinsgetriibt

8. UMWELTBEZIEHUNG

Ca. sieben Tage vor Lebensende hat der Patient

Q gut zu anderen Kontakt aufgenommen und zumindest mit einem Familienmitglied und/oder Freund regelméRigen Kontakt aufrecht
erhalten

O eingeschrankten Kontakt zur Familie und/oder Freunden gehabt, oder der Kontakt war durch seinen Zustand nur beschrankt méglich

Q selten oder nur, wenn es absolut notwendig war, Kontakt zur Familie und/oder zu Freunden gehabt, oder der Patient war bewuftlos

9. ZUKUNFT

Ca. sieben Tage vor Lebensende war der Patient

Q in ruhiger und positiver Gemdtsverfassung und akzeptierte seine personlichen Umstande

O manchmal betriibt, weil er seine personlichen Umsténde nicht akzeptierte oder er hatte Perioden von Angst oder Depression

Q erheblich verwirrt oder sehr angstvoll, depressiv oder bewuf3tlos
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6.2 Fragebogen Hausangehorige

Teil 1: Fragebogen zu lhrer Situation in der hauslichen Pflege

1.1hre Personalien

1.1. Name: Vorname: Alter:
Adresse:
Geschlecht: Q weiblich a mannlich
1.2. Der Verstorbene war: O ein Ehe- oder Lebenspartner
Q ein Elternteil
Q ein Kind

Q ein anderweitig Verwandter

Q ein/e Freund/in
1.3. Wo genau fand die Betreuung und Pflege statt ?

O bei dem Verstorbenen*

O bei Ihnen zu Hause

O woanders : *

*Falls Sie hier ein Kreuz gemacht haben:

Wie weit war es zum Ort der Pflege ? Kilometer
1.4. Uber welchen Zeitraum wurde der Verstorbene von lhnen gepflegt ? Tage
1.5. Waren Sie in diesem Zeitraum berufstatig ?

O Ja, ich war voll berufstatig

Q Ja, ich war teilzeitbeschaftigt

O Nein, ich war berentet

Q Nein, ich war arbeitslos

Q Nein, ich habe mich tiberwiegend um den Haushalt gekimmert
1.6. Falls Sie berufstétig waren, haben Sie Ihre Wochenarbeitszeit wahrend der Pflegezeit verkirzt ?

O Ja, um ca. Stunden pro Wochen

Q Nein, nicht verkirzt

2. Fragen zur Pflege und Betreuung
2.1. Haben Sie Pflege und Betreuung tiberwiegend alleine durchgefiihrt oder gab es Unterstiitzung im Familien- oder Freundeskreis ?
O Es gab téglich Unterstutzung
O Es gab manchmal Unterstiitzung, z.B. an einigen Tagen der Woche oder zu bestimmten
Tageszeiten
O Es gab Unterstiitzung bei Urlaub bzw. Krankheit
Q Ich habe iberwiegend alleine gepflegt
2.2. Gab es einen ambulanten Pflegedienst oder eine Sozialstation die Ihnen bei der taglichen Pflege (z.B.Waschen des Patienten) geholfen

haben ?
QJa O Nein
2.3. Kam im Zeitraum der Pflege lhres verstorbenen Angehdrigen noch eine der folgenden Situationen vor ?
2.3.1. Erkrankung anderer Familienmitglieder QJa O Nein
2.3.2. Eigene Krankheit O Ja O Nein
2.3.3. Versorgung von Kindern QJa Q Nein

2.3.4. Sonstiges

2.4. Wieviel Zeit pro Tag verbrachten Sie insgesamt mit der Betreuung und Pflege des Verstorbenen ?
O bis zu einer Stunde
O 1-3 Stunden
0 3-6 Stunden
U 6-9 Stunden
O mehr als 9 Stunden
2.5. Wieviel Zeit benétigten Sie durchschnittlich fiir die Grundpflege des Verstorbenen (z.B. Waschen, Lagerung, Essen zubereiten und
reichen, Toilettenhygiene) ?
O bis zu einer Stunde
Q bis zu 2 Stunden
U bis zu 3 Stunden
O mehr als 3 Stunden

3. Fragen zur lhrer Lebensqualitét in dieser Zeit
3.1. Hatten Sie bedingt durch die Pflege Ihres verstorbenen Angehdorigen durchschnittlich pro Tag weniger Zeit fiir sich selbst zur
Verfiigung ?
O Ja, ich hatte weniger Zeit fur mich zur Verfiigung
O Nein, ich hatte genausoviel Zeit fir mich zur Verfligung wie zuvor
U Nein, ich hatte mehr Zeit fir mich zur Verfiugung
3.2. Hat sich Ihre Schlafdauer wahrend der Krankheit lhres verstorbenen Angehérigen verkirzt ?
O Nein, hat sich nicht verkrzt
4 Ja, um ca. 1 Stunde
O Ja, um ca. 2 Stunden
O Ja, um mehr als 2 Stunden
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3.3. Wahrend der Pflegezeit lhres verstorbenen Angehérigen gab es sicherlich auch schwierige Phasen fiir Sie zu bewaltigen. Wie
beurteilen Sie die Unterstiitzung der folgenden Personen ?

sehr gute maRige keine
Unterstlitzung Unterstlitzung Unterstlitzung

3.3.1. Familie a a a

3.3.2. Hausarzt a a a

3.3.3. Gemeindepfarrer a a a

3.3.4. Freunde a a a

3.3.5. Sonstige a a a

3.4. Haben Sie sich wéhrend der Pflegezeit vermehrt krank geftihlt (z.B. Kopfschmerzen, Bauchschmerzen, Schwéchegefiihl usw.) ?
QJa O Nein

3.5. Traten wahrend der Pflegezeit vermehrt seelische Probleme wie Depressionen, Angstzustande und Erschdpfungen bei lhnen auf ?
OJa O Nein

3.6. Geben Sie bitte an, inwieweit durch die Krankheit Ihres verstorbenen Angehdrigen folgende Probleme auftraten:
Stark MaRig Gar nicht

3.6.1.Vereinsamung a a a

3.6.2.Beziehungsprobleme a a a

3.6.3.Finanzielle Probleme a a a

Falls Sie berufstétig waren:

3.7. MuRten Sie sich wahrend der Pflegezeit vermehrt wegen eigener Krankheit oder seelischer Probleme krankschreiben lassen ?

OJa O Nein
3.8. Hatten Sie sich gewiinscht, fur die Zeit der Pflege von lhrer Arbeit freigestellt zu werden, wenn Sie weiterhin den vollen Lohn erhalten
hétten ?
QJa O Nein

Bitte beantworten Sie jede der folgenden Fragen, indem Sie bei den Antwortmdglichkeiten das Késtchen ankreuzen, das am besten auf Sie

zutrifft. Versetzen Sie sich hierfir in die Zeit der Pflege Ihres verstorbenen Angehérigen und beantworten Sie die Fragen, wie Sie sich zu
dieser Zeit gefuhlt haben.

4. Wie wirden Sie Ihren Gesundheitszustand ca. 7 Tage vor Lebensende Ihres verstorbenen Angehdrigen beschreiben ?

O Ausgezeichnet QO Sehrgut 0O Gut O Weniger gut O Schlecht
Im Folgenden sind einige Tatigkeiten beschrieben, die Sie vielleicht an einem normalen Tag ausiiben. Waren Sie durch lhren Gesundheits-
zustand ca. 7 Tage vor Lebensende Ihres verstorbenen Angehérigen bei diesen Tatigkeiten eingeschrénkt ? Wenn ja, wie stark ?

Ja, stark Ja, etwas Nein, Giberhaupt
Eingeschréankt eingeschrankt nicht eingeschrankt
5. Mittelschwere Tétigkeiten, z.B.
einen Tisch verschieben, staub- a a a
saugen, kegeln, Golf spielen
6. Mehrere Treppenabséatze steigen a a a

Hatten Sie in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende Ihres verstorbenen Angehérigen aufgrund lhrer korperlichen Gesundheit
irgendwelche Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltédglichen Tatigkeiten im Beruf bzw. zu Hause ?

Ja Nein
7. Ich habe weniger geschafft als ich wollte a a
8. Ich konnte nur bestimmte Dinge tun a a

Hatten Sie in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende Ihres verstorbenen Angehdrigen aufgrund seelischer Probleme irgendwelche
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder anderen alltaglichen Arbeiten im Beruf bzw. zu Hause (z.B. weil Sie sich niedergeschlagen oder
&ngstlich fuhlten) ?

Ja Nein
9. Ich habe weniger geschafft als ich wollte a a
10.1ch konnte nicht so sorgféltig wie Ublich arbeiten Q0 a

11.Inwieweit haben Schmerzen Sie in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende lhres verstorbenen Angehdérigen bei der Auslibung
lhrer Alltagstatigkeiten zu Hause und im Beruf behindert ?
Q Uberhaupt nicht O Ein bisschen O MaRig O Ziemlich  Q Sehr
In diesen Fragen geht es darum, wie sie sich in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende ihres verstorbenen Angehdrigen flhlten. Wie
oft waren Sie in dieser Zeit......
Immer Meistens Ziemlich Manch-  Selten Nie

oft mal
12. ...ruhig und gelassen a a a a a a
13. ...voller Energie a a a a a a
14. ...entmutigt und traurig a a a a a a

15. Wie haufig haben lhre korperliche Gesundheit oder seelischen Probleme in den letzten 4 Wochen vor dem Lebensende Ihres
verstorbenen Angehdrigen lhre Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei Freunden, Verwandten usw.) beeintrachtigt ?
O Immer O Meistens O Manchmal QO Selten QO Nie
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Teil 2: Fragebogen uber die Situation Ihres im hauslichen Umfeld verstorbenen Angehdérigen

1. Entscheidung Uber Pflegeort
1.1. Wer nahm letztendlich die Entscheidung fir die Pflege zu Hause vor ?
O Sie selbst
O ein anderer Angehdriger
O der Patient selbst
O ein Arzt (Haus- oder Facharzt)
O ein/e Freund/in
1.2 Warum wurde keine Krankenhauseinweisung vorgenommen ?
Q die Pflegesituation war zu Hause gut moglich
O es war der spezielle Wunsch des Verstorbenen, zu Hause zu bleiben
O andere Griinde:

2. Fragen zur Aufklarung
Es wird immer wieder die Frage gestellt, ob der Patient selbst die ganze Wahrheit iiber seine Krankheit erfahren sollte und vor allem,
wie man sie ihm und seinen pflegenden Angehdrigen mitteilen soll.
2.1. War in Ihrem Fall der Patient tiber seine Krankheit aufgeklart ?
QJa QO Nein
2.2. War der Patient dartiber informiert, dass die Krankheit zum Tode flihren wird ?
QJa O Nein
2.3. Waren Sie als pflegender Angehdriger tiber die Krankheit des Patienten aufgeklart ?
QJa O Nein
2.4. Waren Sie als pflegender Angehdriger dartiber informiert, dass die Krankheit zum Tode fiihren wird ?
QJa QO Nein
2.5. Wie beurteilen Sie im Nachhinein die Aufklarung:
a.) fur den Patienten O angemessen
Q nicht ausreichend
O zu weitreichend
b.) fir Sie als pflegenden Angehdrigen
O angemessen
U nicht ausreichend
O zu weitreichend

3. Fragen zur kdrperlichen und seelischen Betreuung
3.1. Wie wiirden Sie die Versorgung lhres verstorbenen Angehdrigen in den letzten Lebenswochen einschétzen in bezug auf
a.) arztliche Betreuung ? Q sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
b.) Schmerzbehandlung ? Q sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
c.) allgemeine Pflege (Kdrperhygiene, Lagerung...), entweder durch Sie selbst oder den ambulanten Pflegedienst ?
Q sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
3.2. Gerade bei Kranken in den letzten Lebenswochen wird die Lebensqualitét sicher nicht nur durch das kérperliche Wohlbefinden
bestimmt, sondern ist auch von der seelischen Betreuung abhangig. Wie wiirden Sie Ihrer Meinung nach die seelische Unterstiitzung
Ihres verstorbenen Angehdrigen durch die folgenden Personen einschétzen ?
a.) Arzte Q sehr gut
Q zufriedenstellen
O ungeniigend
O kam nicht in Frage
b.) Pflegepersonal, wenn ein Pflegedienst im Einsatz war; ansonsten Punkt b.) Uiberspringen.
Q sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
O kam nicht in Frage
c.) Pfarrer Q sehr gut
Q zufriedenstellend
O ungeniigend
O kam nicht in Frage
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4. Beurteilung und Einschatzung der gesamten Situation
4.1. Wirden Sie sagen, dass Ihr Angehdriger unter starken Schmerzen verstorben ist ?

QJa O Nein
4.2. Wiirden Sie im Nachhinein sagen, dass Ihr Angehdriger in Wiirde gestorben ist ?
QJa O Nein

4.3. War die Betreuung lhres verstorbenen Angehdrigen in der letzten Lebensphase im héuslichen Umfeld die beste Mdglichkeit oder hétte
es aus lhrer jetzigen Sicht eine bessere Alternative gegeben ?
O es war zu Hause die beste Mdéglichkeit
U eine Palliativstation ( spezielle Station fur krebskranke Patienten in der letzten Lebensphase ) wére es besser
gewesen
O auf der Normalstation im Krankenhaus wére es besser gewesen
4.4. Begriinden Sie lhre unter 4.3. angekreuzte Auswahl kurz:

Bewerten Sie die nachfolgenden Gesichtspunkte jeweils, wie die Situation lhres verstorbenen Angehérigen ca. 7 Tage vor seinem
Lebensende war. Kreuzen Sie die Antwort an, die am ehesten zutrifft (ein Késtchen pro Frage).

5. AKTIVITAT

Ca. sieben Tage vor Lebensende hat der Patient

U ganztags oder uberwiegend in seinem Beruf/Haushalt gearbeitet oder sich mit anderen freiwilligen Aktivitaten (Hobbies) beschéftigt

Q in seinem Beruf/Haushalt gearbeitet oder sich mit freiwilligen Aktivitaten beschéftigt, jedoch war groere Hilfe notig oder die Zeit der
Aktivitat mulite eingeschrankt werden

O nicht arbeiten oder seinen Haushalt fiihren oder nachgehen kénnen

6. ALLTAGSLEBEN

Ca. sieben Tage vor Lebensende hat der Patient

O sich selbst waschen, anziehen und sich korperlich anstrengen kénnen

O mit spezieller Hilfe (anderer Personen/spezieller Ausrlstungen) seine taglichen Aktivitaten bewerkstelligen kénnen

Q sich nicht selbst versorgen oder leichte Aufgaben tibernehmen oder seine Wohnung verlassen kénnen

7. GESUNDHEIT

Ca. sieben Tage vor Lebensende hat der Patient

Q sich iiberwiegend ‘sehr gut’ gefiihlt

U keine Energie gehabt und sich tiberwiegend ‘nicht so gut’ gefiihlt

O sich sehr krank gefuhlt. Er fuhlte sich Uberwiegend schwach und hinféllig oder war bewuftseinsgetriibt

8. UMWELTBEZIEHUNG

Ca. sieben Tage vor Lebensende hat der Patient

O gut zu anderen Kontakt aufgenommen und zumindest mit einem Familienmitglied und/oder Freund regelméBigen Kontakt aufrecht
erhalten

O eingeschrankten Kontakt zur Familie und/oder Freunden gehabt, oder der Kontakt war durch seinen Zustand nur beschrankt méglich

O selten oder nur, wenn es absolut notwendig war, Kontakt zur Familie und/oder zu Freunden gehabt, oder der Patient war bewuftlos

9. ZUKUNFT

Ca. sieben Tage vor Lebensende war der Patient

Q in ruhiger und positiver Gemiitsverfassung und akzeptierte seine persdnlichen Umsténde

O manchmal betriibt, weil er seine personlichen Umstande nicht akzeptierte oder er hatte Perioden von Angst oder Depression

Q erheblich verwirrt oder sehr angstvoll, depressiv oder bewuRtlos
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6.3 Angehdrigenanschreiben

GEORG-AUGUST-UNIVERSITAT GOTTINGEN

ZENTRUM ANAESTHESIOLOGIE, ?;-Iel?ge;mo%rSBl/eggM_m
RETTUNGS- u. INTENSIVMEDIZIN Fax  0S51/5034-134
Geschaftsfihrender Leiter E-Mail dbeck@gwdg.de

Prof. Dr. med. D. Kettler

Zentrum Anaesthesiologie, Rettungs- u. Intensivmedizin, Postf. 3742, 37075 Géttingen

Herr/Frau

Sehr geehrte/r .......

mit dem vorliegenden Brief mdchten wir Sie bitten, uns bei der Durchfuihrung einer
Untersuchung zur Verbesserung der Versorgung von Krebskranken zu helfen. Hierzu miissen
wir kurz lhre Zeit in Anspruch nehmen. Es handelt sich um eine schriftliche Befragung zur
Lebensqualitat von verstorbenen Tumorpatienten und lhrer pflegenden Angehdorigen.
Die Studie wird von Mitarbeitern einer Krebsstation (Palliativstation am Ev. Krankenhauses
Gottingen-Weende) unter Leitung des Stationsarztes Dr. Dietmar Beck durchgefiihrt.

Wir moéchten Sie bitten, sich an der Befragung zu beteiligen, da Sie als Betroffene/r diese
Situation sicher riickblickend noch einigermalen gut einschatzen kénnen. Sie mussen
lediglich 4 Seiten eines Fragebogens ausfillen, dies wird Sie nicht mehr als 15 Minuten Zeit
kosten. Falls es eine andere Person im Freundes-oder Familienkreis gibt, welche mehr mit der
Betreuung und Pflege beschaftigt war als Sie selbst und die gesamte Situation besser
einschatzen kann, wirden wir Sie bitten diese Unterlagen dieser Person zu Ubergeben.

Zur Studie:

Gerade in den letzten Jahren ist es immer wichtiger geworden, in der Sterbebegleitung von
Tumorpatienten eine effektive medizinische Therapie und pflegerische Versorgung
durchzufuhren und dem Patienten damit ein Ende in Wirde zu ermdglichen. Zahlreiche
Patienten werden zu Hause gepflegt, andere im Allgemeinkrankenhaus und seit einigen
Jahren auch auf Palliativstationen. Letztere sind gleichsam Intensivstationen fiir
schwerstleidende Krebspatienten, seit 1991 gibt es eine derartige Station in Gottingen am Ev.
Krankenhaus Gottingen-Weende e.V.

Mit unserer Studie mdchten wir die Situation von Patienten, die auf der Palliativstation
verstorben sind mit derjenigen von Patienten vergleichen, die zu Hause verstorben sind.
Alle Daten werden vertraulich gemaR dem Datenschutzgesetz behandelt und dienen dem
wissenschaftlichen Fortschritt.

Ihre Aufgabe ist Folgende:

Im ersten Teil des Fragebogens sollen Sie Ihre eigene Situation wéhrend der letzten
Lebensphase des Verstorbenen beurteilen.

Im zweiten Teil des Fragebogens sollen Sie Fragen zur Situation des Verstorbenen in seiner
letzten Lebensphase beantworten. Bitte versetzen Sie sich in diese Zeit und beurteilen Sie
rickblickend die Situation lhres verstorbenen Angehorigen, sowie Sie es damals selbst
miterlebt haben oder aus Gesprachen mit dem Verstorbenen erfahren haben.

Es handelt sich um Fragen mit vorgegebenen Antworten, die durch einfaches Ankreuzen (1
Kreuz pro Frage) zu beantworten sind.
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Wir wirden uns freuen, wenn Sie sich an der Studie beteiligen und uns den beantworteten
Fragebogen im beigefligten frankierten Riickumschlag zurlickschicken wirden. Es entstehen
Ihnen aber auch keinerlei Nachteile, wenn Sie sich nicht entschlieRen kénnen, an der
Befragung teilzunehmen.

Schon im Voraus bedanken wir uns ganz herzlich.

Mit freundlichen Grifien

Prof. Dr. med. D. Kettler, Leiter des Zentrums Dr. med. D. Beck, Zentrum Anaesthesiologie, Rettungs- u.
Anaesthesiologie, Rettungs- u. Intensivmedizin der Intensivmedizin der Universitit Gottingen, Stationsarzt der
Universitat Gottingen Palliativstation
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6.4 Erinnerungsschreiben

GEORG-AUGUST-UNIVERSITAT GOTTINGEN

ZENTRUM ANAESTHESIOLOGIE, Dr. Dietmar Beck
RETTUNGS- u. INTENSIVMEDIZIN e b o

Geschéftsfihrender Leiter
Prof. Dr. med. D. Kettler

Zentrum Anaesthesiologie, Rettungs- u. Intensivmedizin, Postf. 3742, 37075 Goéttingen

Sehr geehrte/r,

vor einigen Wochen haben wir Sie Uber eine Untersuchung informiert, die der
Verbesserung der Versorgung von Krebskranken dienen soll. Da die Ergebnisse der
Untersuchung wichtig fir die kunftige Behandlung von Krebspatienten sind, hatten
wir Sie um Teilnahme an der Befragung gebeten. Sollten Sie in der Zwischenzeit den
Fragebogen beantwortet zurlickgeschickt haben, dann sehen Sie dieses Schreiben als
gegenstandslos an. Selbstverstandlich ist Ihre Mitarbeit vollig freiwillig, aber falls Sie
doch teilnehmen mdéchten und nur die Unterlagen zwischenzeitlich verlegt hatten,
haben Sie hiermit die Mdglichkeit, sich an der Studie zu beteiligen.

Beiliegend erhalten Sie noch einmal den vollstdndigen Fragebogen mit frankiertem

Ruckumschlag.

Vielen Dank fir Ihre Mihe.

Mit freundlichen GrifRen

Prof. Dr. med. D. Kettler, Leiter des Zentrums Dr. med. D. Beck, Zentrum Anaesthesiologie, Rettungs- u.
Anaesthesiologie, Rettungs- u. Intensivmedizin der Intensivmedizin der Universitit Gottingen, Stationsarzt der
Universitit Gottingen Palliativstation
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6.5 Haupttodesursachen infolge von Tumoren in Deutschland

Prozentuale H&aufigkeitsverteilung fiir 25 Haupttodesursachen infolge Tumoren.

Quelle: Deutsches Krebsforschungszentrum Heidelberg

Stichprobenumfang:

n=59

n=40

n=212.070
Frauen u. Ménner:

1) Lunge:

2.) Darm:

3) Brust:

4.) Magen:

5.) Bauchspeicheldrise:
6.) Prostata:

7.) Leukdmien:

8.) Eierstocke:

9.) Niere:

10.) Gehirn:

11.) Mundhéhle u. Rachen:
12.) Non-Hodgkin-Lymphom:
13.) Leber:

14.) Harnblase:

15.) Speiserohre:

16.) Gallenblase:

17.) Multiples Myelom:
18.) Gebarmutterhals:
19.) Gebarmutterkdrper:
20.) Melanom:

21.) Weichteile:

22.) Kehlkopf:

23.) Mesotheliom:

25.) Sonstige:

24.) Andere Verdauungsorgane:

Mittlere Fallzahl; 1994-1997

18,55%
12,58%
9,82%
5,80%
5,48%
5,47%
3,48%
3,01%
2,96%
2,94%
2,62%
2,58%
2,45%
2,41%
2,07%
1,87%
1,64%
1,25%
1,21%
1,06%
0,70%
0,67%
0,36%
0,26%
9,46%

Palliativstation

NP OOORFRPOPRMRODORPNPFPONPORPNORMRPONNDN

4,25%
14,89%
21,28%

2,13%

8,51%
10,64%

4,25%

2,13%

0,00%

2,13%

4,26%

0,00%

2,13%

4,25%

2,13%

0,00%

0,00%

8,51%

0,00%

2,13%

0,00%

0,00%

0,00%

2,13%

4,26%

Héausliche Versorgung

9,68%
9,68%
3,23%
0,00%
9,68%
3,22%
0,00%
6,44%
6,44%
6,44%
3,23%
0,00%
3,23%
3,23%
0,00%
0,00%
0,00%
3,23%
3,23%
6,44%
6,45%
3,23%
0,00%
12,91%
0,00%

OPRROFRPDMNMNNRPPOOORPRPFPORFRPDNMNMNNOPRWOR, WW
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6.6

Begrindungen zur Wahl des Pflegeortes

Die von den Angehdrigen angegebenen Begriindungen werden, geordnet nach Gruppen, aufgelistet:

Angehdrige der
Patienten
"héusliches Umfeld'

= = 01 0

Wunsch des Patienten, zu Hause zu sterben.

Pflege lieB sich zu Hause gut organisieren

Wunsch des Angehdrigen, den Patienten zu Hause zu pflegen

Fir den Patienten war der standige Kontakt mit den Angehdrigen wichtig

Trotz Belastung waren die Angehdrigen stolz darauf, die Pflege fur den Kranken allein
geschafft zu haben

Gaben keine Griinde an

Angehdrige der
Palliativpatienten

Umfassende kompetente Pflege rund um die Uhr war entscheidend

Wegen hoher Kompetenz in der Schmerztherapie; ware zu Hause unmdglich gewesen
Wegen Uberforderung der pflegenden Angehérigen

Fir Patienten wie zweites Zuhause

Waunsch des Patienten

Wegen Uberforderung der Pflege im Altenheim

Angehdrige konnten standig anwesend sein

Der Patient wollte den Angehdrigen nicht zur Last fallen

Keine Reglementierung, der Patient war keinen Krankenhauszwéngen unterworfen
Gaben keine Griinde an
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