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1 EINLEITUNG

Die Zahl der Todesfélle in Industrienationen wird in den kommenden 20 Jahren,
bedingt durch die Bevolkerungsstrukturen in diesen L&ndern, voraussichtlich stark
steigen.(1) Folglich wird es auch einen starkeren Bedarf an palliativmedizinischen
Versorgungsstrukturen geben.(2) Da schon heute nicht jeder Patient!, der eine
professionelle palliativmedizinische Behandlung bréuchte, diese auch tatséchlich
erhélt,(3) besteht dementsprechend die Notwendigkeit des Ausbaus und der

Weiterentwicklung palliativmedizinischer Versorgungsstrukturen.(2)

Bereits durchgefiihrte Studien zeigten, dass die aktuelle palliativmedizinische
Versorgungslage durchaus Verbesserungspotenzial aufweist.(4, 5) Qualitative
Studien wie solche, auf deren Grundlage diese Arbeit basiert, kbnnen dabei helfen,
neue Aspekte dieses Verbesserungsbedarfes der Palliativmedizin aufzudecken, die
durch quantitative Studien moglicherweise noch nicht identifiziert wurden.(6) Da
Patienten, die bereits palliativmedizinisch therapiert werden, haufig aufgrund einer
Verschlechterung ihres Allgemeinzustandes aus Studien ausscheiden,(7) bieten sich
Angehorige  sterbenskranker Patienten als Teilnehmer an Studien zur

Versorgungsqualitat am Lebensende an.(7, 8)

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass nicht nur ein quantitativer Bedarf an mehr
Palliativmedizin  besteht, sondern auch die bestehenden  Strukturen
Verbesserungspotenzial aufweisen. Dementsprechend kann Forschung in diesem
Bereich wichtige Hinweise dafir liefern, wie die palliativmedizinische Versorgung der
Zukunft aussehen sollte und welche MalRnahmen ergriffen werden missen, um eine

zufriedenstellende Versorgungsqualitat flachendeckend gewahrleisten zu kénnen.

! Geschlechterspezifische Substantive und Pronomen werden in der vorliegenden Arbeit in ihrer
gelaufigen mannlichen Sprachform verwendet. Dies soll keinerlei Diskriminierung gegeniiber anderen
Geschlechtern darstellen, sondern ausschlieRlich Ubersichtlichkeit und Lesbarkeit gewéhrleisten.
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2 ZIELE DER ARBEIT

Die vorliegende Arbeit basiert auf der ERANet-LAC2-CODE?3-Studie,(9) deren Ziel die
Evaluierung der Versorgungsqualitat von im Krankenhaus versterbenden
Krebspatienten an deren Lebensende ist. Teilnehmer der Studie sind Angehérige
dieser Patienten. Die Studie wurde in sieben Landern durchgefiihrt (Deutschland,
Norwegen, Polen, Vereinigtes Konigreich, Argentinien, Brasilien und Uruguay) und
beinhaltet sowohl Items im Multiple-Choice-Design als auch ein Freitextitem, das den
teiinehmenden Angehdrigen die Mdglichkeit bietet, einen eigenen Kommentar in
Bezug auf die Versorgungsqualitat zu verfassen. Nachfolgend werden die Ziele dieser
Arbeit kurz erlautert.

Zum einen soll analysiert werden, wozu die Freitexte genutzt werden. Das bedeutet
erstens: Was wird gesagt? Um dies zu beantworten, arbeitet diese Arbeit die
inhaltlichen Themen der Freitexte heraus. Zweitens soll untersucht werden: Wie wird
es gesagt? Diese Frage bezieht sich auf die Art und Weise, mit der die Angehdrigen
ihre Gedanken vermitteln, tun sie dies beispielsweise durch eine Wutschrift, einen

Dankesbrief oder eine Erzéhlung?

Dartber hinaus soll ermittelt werden, wer von den Teilnehmern der ERANet-LAC-
CODE-Studie einen Freitext schreibt, d. h., kbnnen soziodemografische Variablen
identifiziert werden, die mit einer erhdhten Wahrscheinlichkeit der Verfassung eines

Freitextes einhergehen?

Zum Schluss soll die Frage beantwortet werden, was wir durch diese Studie in Hinsicht
auf die Verbesserung der Versorgung am Lebensende sterbenskranker Patienten

lernen kdnnen.

2 Network of the European Union and the Community of Latin American and Caribbean States
(CELAC) on Joint Innovation and Research Activities (ERANet)
3 Care Of the Dying Evaluation (CODE™)
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3 LITERATURDISKUSSION

In diesem Kapitel soll der thematische Hintergrund der vorliegenden Arbeit erlautert
werden. Hierzu werden zunéchst die Aufgaben der Palliativmedizin definiert sowie die
Entwicklung und Verbreitung der Palliativmedizin dargelegt. AnschlieRend wird auf
Probleme bzw. Limitierungen bei der Nutzung von Fragebtgen und der Verwendung
von Evaluationen durch Angehdrige eingegangen. Zuletzt werden die Méglichkeiten
zur Messung von Versorgungsqualitat beschrieben und andere Studien zur Qualitat

der Versorgung am Lebensende vorgestellit.

3.1 PALLIATIVMEDIZIN

Nachfolgend werden der Begriff ,Palliative Care“ sowie die deutschen Ubersetzungen
erklart, die Ziele der Palliativmedizin vorgestellt und die Rolle der Palliativmedizin in
der Zukunft verdeutlicht. AuRerdem soll ein kurzer Uberblick tiber die Entstehung der
Palliativmedizin und der derzeitigen Versorgungssituation in den an der Studie

teiinehmenden Landern gewahrleistet werden.

3.1.1 Definition von ,Palliative Care*

1975 flhrte Balfour Mount den Begriff ,Palliative Care als Namen flr seine neu
gegrindete Krankenhausabteilung im Spital Montreal ein.(10) Im deutschen
Sprachgebrauch wird er haufig mit Palliativmedizin Ubersetzt.(11) Einige Quellen
jedoch verwenden auch den englischen Begriff oder aber die Bezeichnung
Palliativversorgung, um ,Palliative Care® nicht auf den rein medizinischen Aspekt zu
beschranken.(10) Mithilfe der Definition der Weltgesundheitsorganisation von

,Palliative Care soll die Bedeutung des Begriffes verdeutlicht werden:

“Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problem associated with life-threatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and
spiritual”.(12)

Die Weltgesundheitsorganisation spezifiziert, dass ,Palliative Care” Schmerzen und
andere Symptome, die Leiden verursachen, lindern soll und ebenso als
psychologische Unterstlitzung des Patienten und seiner Familie dienen soll. Tod soll
als normaler Prozess angesehen werden und weder beschleunigt noch

hinausgezdgert werden. Ziel ist es, dass Patienten so lange wie moglich aktiv am
10



Leben teilhaben kénnen und dabei die bestmdgliche Lebensqualitat erleben
kénnen.(12)

Die Entwicklung der modernen Palliativmedizin begann mit der Versorgung von
Krebspatienten an deren Lebensende.(13) Heute machen Tumorerkrankungen einen
hohen Anteil der Todesursachen aus: In Deutschland beispielsweise waren im Jahr
2017 in 23 % bzw. 29 % der weiblichen bzw. méannlichen Todesfadlle maligne

Neoplasien die Ursache.(14)

3.1.2 Ein Blick in die Zukunft

Auch in Zukunft wird die Palliativmedizin weltweit eine wichtige Rolle spielen: Da die
Babyboomergeneration (Jahrgadnge 1946-1950) 2030 in ihren 80er Jahren sein wird,
wird es laut Gomes und Higginson (1) in England und Wales 2030 etwa 17 % mehr
Todesfalle geben als noch 2012. Besonders die Zahl der Todesfélle im Krankenhaus
wird steigen, zwischen 2003 und 2030 um voraussichtlich 19 %, wohingegen die Zahl
an Todesfallen zu Hause sinken wird. Dies ist damit zu begrinden, dass sich die
Bevolkerungsstruktur verandert: 2030 werden mehr Altere versterben als noch 2003.
Deren Tod wiederum ereignet sich seltener zu Hause.(1) Mit der steigenden Zahl an
Todesféllen steigt auch der Bedarf an Palliativmedizin: Bleibt der Prozentsatz an
Patienten, die vor ihrem Tod palliativmedizinische Versorgung bendétigen, konstant bei
etwa 75 %, so wird es 2040 allein in England und Wales fast 100.000 zusatzliche

Patienten geben, die palliativmedizinische Betreuung beanspruchen werden.(2)

3.1.3 Entwicklung und aktuelle Verfligbarkeit palliativmedizinischer
Versorgungsstrukturen

Nachfolgend werden die palliativmedizinischen Versorgungsstrukturen in den sieben

Nationen, die an der — dieser Arbeit zugrundeliegenden — ERANet-LAC-CODE-

Studie teilnahmen, vorgestellt.

Vereinigtes Kodnigreich

1967 grindete Cicely Saunders,(13) das erste moderne Hospiz weltweit auf der
Grundlage ihrer zuvor gesammelten Erfahrungen in der Pflege Sterbenskranker: das
St. Christopher’s Hospice in London. Der Fokus lag in der Betreuung und Pflege
sterbender Krebspatienten sowie in der adaquaten Schmerztherapie dieser Patienten.
Daruber hinaus wurde am St. Christopher’s Hospice gelehrt und geforscht. Zwei Jahre
spater wurde zuséatzlich ein Team zur ambulanten Versorgung von Palliativpatienten

zu Hause gegrindet.(13) In den folgenden Jahren wurden weltweit zahlreiche neue
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Hospize basierend auf Cicely Saunders Ideen gegriindet und einige Zeit spater
entstanden auch die ersten Palliativteams, die an Krankenhduser angegliedert
waren.(15) 2019 zéahlte der Atlas fur Palliativmedizin in Europa (16) im Vereinigten
Konigreich 346 palliativmedizinische Konsildienste in Krankenhausern, 291 ambulante
Palliativdienste und 223 Hospize. Insgesamt stehen durchschnittlich 1,3 spezialisierte
palliativmedizinische Versorgungseinheiten pro 100.000 Einwohnern im Vereinigten
Konigreich zur Verfigung, empfohlen werden 2 Versorgungseinheiten pro 100.000
Einwohnern. Palliativmedizin ist auf3erdem ein verpflichtender Teil der Ausbildung von
Medizinstudenten.(16)

Sowohl im Jahr 2010 als auch 2015 belegte das Vereinigte Konigreich im
internationalen Vergleich Platz 1 im Quality of Death Index,(3) einer Rangliste der
palliativmedizinischen Versorgungsqualitat in weltweit 80 Landern. Gelobt wird die
zielstrebige Strategie zur Entwicklung palliativmedizinischer Versorgungsstrukturen.
Insgesamt erhalten im Vereinigten Konigreich laut Quality of Death Index etwa 47 %
derer, die eine palliativmedizinische Versorgung brauchten, tatsédchlich adaquate
Unterstiitzung. Zum Vergleich: Osterreich belegt in diesem Teilbereich mit rund 64 %
Platz 1. Die Verfugbarkeit von entsprechend ausgebildetem Personal wird als
ausreichend eingestuft, die Kosten der palliativmedizinischen Versorgung muissen
nicht vom Patienten getragen werden. Palliativmedizin wird im Vereinigten Kénigreich
sowohl durch Spenden als auch durch den Staat finanziert. Ebenso heben die Autoren
hervor, dass Zugang zu Schmerzmedikation besteht, die Offentlichkeit groRes
Verstandnis fur die Notwendigkeit von Palliativmedizin zeigt und Informationen zu
dieser Thematik zur Verfiigung stehen, z. B. durch die Regierung und Kommunen. Die
relative Notwendigkeit eines Landes fur Palliativmedizin, d. h. Nachfrage vs. Angebot,
wird im Quality of Death Index mit drei Faktoren berechnet: erstens der Anteil an
Krankheiten, der palliativmedizinische Versorgung verlangt, zweitens der
Altenquotient der Bevolkerung und drittens die Geschwindigkeit, mit der die
Bevdlkerung zwischen 2015 und 2030 voraussichtlich altern wird. Bei dieser Analyse
zeigt sich fur die palliativmedizinische Versorgungssituation im Vereinigten Konigreich

ein hoher Bedarf bei gleichzeitig hoher Bereitstellung entsprechender Ressourcen.(3)

Deutschland
Die Verbreitung der Palliativmedizin in Deutschland begann in Jahre 1983, als die
erste deutsche Palliativstation in der Universitatsklinik Koln erdffnet wurde, die
Grindung des ersten Hospizes folgte drei Jahre spéater.(17)
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Pritz und Sal (18) beschreiben die verschiedenen Formen der palliativmedizinischen
Versorgung in Deutschland. Im ambulanten Bereich existiert sowohl die allgemeine
ambulante Palliativversorgung (AAPV), die von Arzten und Pflegekraften mit einer
Basisqualifikation in Palliativmedizin geleistet wird, als auch die spezialisierte
ambulante Palliativversorgung (SAPV) fur Patienten mit hdherem Versorgungsbedarf.
Zur psychosozialen Unterstiitzung stehen ambulante Hospizdienste zur Verfigung. Im
stationaren Bereich bestehen zum einen Palliativstationen und palliativmedizinische
Konsildienste sowie zum anderen stationdre Hospize.(18) Laut Atlas fir
Palliativmedizin in Europa (16) gab es 2019 in Deutschland insgesamt 336 stationére
Palliativstationen, 283 ambulante Dienste, 232 stationdre Hospize und 63
palliativmedizinische Konsildienste. Pro 100.000 Einwohnern waren im selben Jahr
durchschnittlich 1,1  palliativmedizinische  Versorgungseinheiten  verfiigbar.

Palliativmedizin ist ein verpflichtender Teil des Medizinstudiums in Deutschland.(16)

Im 2015 Quality of Death Index (3) belegt Deutschland Platz 7. Gelobt wird das
Vorhandensein einer Strategie zum Ausbau palliativmedizinischer
Versorgungsstrukturen. Insgesamt erhalten laut Autoren etwa 40 % der Patienten mit
Bedarf an Palliativmedizin eine professionelle Versorgung und es ist ausreichend
Personal vorhanden. Die Kosten fir die palliativmedizinische Versorgung mussen in
der Regel nicht vom Patienten gezahlt werden. Schmerzmedikamente stehen zur
Verfigung. Die deutsche Gesellschaft zeigt ein gutes Verstandnis fur die
Notwendigkeit von Palliativmedizin, Informationen hierzu sind teilweise verfiugbar. In
Deutschland besteht eine hohe Nachfrage an Palliativmedizin bei relativ hoher

Bereitstellung entsprechender Strukturen.(3)

Norwegen
Die Entwicklung der Palliativmedizin in Norwegen begann im Jahr 1993 mit der

Grindung der ersten stationdren Palliativstation sowie eines ambulanten
Versorgungsteams.(19) In den folgenden Jahren wurden laut Kaasa et al. (20) weitere
stationére und ambulante Versorgungseinheiten gegriindet, finanziert zunachst durch
Spenden. Seit den 2000er Jahren stellt die norwegische Regierung finanzielle Mittel
zur Verfigung, was den Aufbau weiterer Palliativstationen forderte, seit 2004 fordert
die Regierung ebenso den Ausbau ambulanter Versorgungsstrukturen.(20) 2016
existierten landesweit 40 Palliativieams und Palliativstationen sowie 48 Pflegeheime

mit professioneller palliativmedizinischer Versorgung.(21)
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Die Verbreitung der Palliativmedizin in Norwegen ist laut Kaasa et al. (20)
gekennzeichnet durch ein systematisches Vorgehen vonseiten der Regierung und
Medizinern mit dem Ziel, die Palliativmedizin in das bestehende Gesundheitssystem
zu integrieren. Die ambulante Versorgung wird durch Allgemeinmediziner,
Pflegeheime und ambulante palliativmedizinische Versorgungsteams gewahrleistet.
Unterstitzt werden sie auRerdem durch ambulante Versorgungseinheiten, die an
Krankenhéuser angegliedert sind. Im stationdren Bereich existieren sowohl in
Universitatskliniken als auch in kleineren und mittelgrof3en Hausern Palliativstationen
und Konsildienste.(20) 2017 arbeiteten landesweit etwa 2000 Pflegekrafte mit

spezialisierter Weiterbildung in palliativmedizinischer Pflege.(21)

Im 2015 Quality of Death Index (3) belegt Norwegen den 13. Platz. Gelobt werden die
gut definierten Strategien der Regierung zur Verbesserung der palliativmedizinischen
Versorgung in Norwegen. Etwa 43 % der Patienten mit Bedarf an Palliativmedizin
erhalten diese, Personal steht im internationalen Vergleich adaquat zur Verfugung.
Der Patient muss in der Regel nicht selbst fur die Kosten der palliativmedizinischen
Versorgung aufkommen. Schmerzmedikamente wie Opioide stehen zur Verfigung,
die Offentlichkeit hat ein gutes Verstandnis fir den Bedarf von Palliativmedizin und
Informationen vonseiten der Regierung stehen teilweise zur Verfugung. In der Analyse
der Nachfrage an Palliativmedizin im Vergleich zum Angebot ergibt sich in Norwegen

eine hohe Nachfrage bei relativ hoher Bereitstellung.(3)

Polen

2019 existierten in Polen laut Atlas fur Palliativmedizin in Europa (16) 404 ambulante
palliativmedizinische Versorgungsteams, 98 Hospize, 82 Palliativstationen und 3
palliativmedizinische Konsildienste. Pro 100.000 Einwohner stehen im Durchschnitt
1,5 palliativmedizinische Versorgungseinheiten zur Verfugung. An der Halfte der
medizinischen Fakultaten wird Palliativmedizin als eigensténdiges Fach gelehrt, an

weiteren 30 % der Fakultaten wird es in Kombination mit anderen Fachern gelehrt.(16)

Im internationalen Vergleich liegt Polen im 2015 Quality of Death Index auf Platz 26.(3)
Ein Kritikpunkt sind die nur vagen Plane zum Ausbau palliativmedizinischer
Versorgungsstrukturen. Auf3erdem erhalten nur rund 23 % der Patienten, die
Palliativmedizin bendétigen, diese tatséchlich, unter anderem aufgrund von
Personalmangel. Aufl3erdem mussen Palliativpatienten teilweise selbst fur die

Versorgung aufkommen, da Fordermittel nur begrenzt zur Verfigung stehen und die

14



Beantragung mit birokratischen Hurden verbunden ist. Schmerzmedikation hingegen
ist zuganglich fur die Patienten. In der Offentlichkeit herrscht Verstandnis fir die
Palliativmedizin, Informationen, z. B. durch die Regierung, sind jedoch nur begrenzt
verfugbar. In Polen besteht ein hoher Bedarf an Palliativmedizin, jedoch existiert nur

mafige Verfugbarkeit entsprechender Ressourcen.(3)

Argentinien

Der Atlas fur Palliativmedizin in Lateinamerika (22) beschreibt, dass die Verbreitung
der palliativmedizinischen Versorgung in Argentinien 1982 begann, zunéchst lediglich
durch einzelne Pioniere, die sich spater zur Asociacion Argentina de Medicina y
Cuidados Paliativos zusammenschlossen. Ab dem Jahr 2000 breitete sich die
Palliativmedizin im Land aus. Zum einen wurden mehrere Hospize gegriindet und
Kooperationen mit internationalen NGOs zur Verbesserung der Ausbildung im Bereich
Palliativmedizin gebildet, zum anderen stehen seit 2011 Stipendien fiir Arzte zur
Verfligung, die eine palliativmedizinische Weiterbildung fordern sollen. 2012 hatten
tber 100 Arzte die entsprechende Weiterbildung. In der ambulanten Versorgung
existieren laut Autoren sowohl einige Hospize als auch palliativmedizinische
Versorgungsteams, die Patienten und Angehorige in der hauslichen Pflege
unterstutzen. Im stationaren Bereich arbeiten meist Konsilteams, die nicht nur die
Patienten und Angehdrigen unterstitzen, sondern auch das medizinische Personal
ohne Expertise in Palliativmedizin beraten. Palliativstationen hingegen sind selten und

bieten nur wenige Betten im ganzen Land.(22)

Im Quality of Death Index (3) belegte Argentinien 2015 Platz 32. Kritisiert wird
einerseits die Gesetzeslage: Strategien zum Ausbau der Palliativmedizin wurden
formuliert, diese beinhalten allerdings keine klaren Anweisungen. Aul3erdem erhalten
in Argentinien lediglich etwa 4 % der Menschen, die eine palliativmedizinische
Versorgung brauchten, tatsachlich professionelle Unterstiitzung. Dartber hinaus steht
laut Index nicht gentigend entsprechend ausgebildetes Personal zur Verfligung und
die Kosten der Versorgung muss der Patient teilweise selbst tragen. Grund hierflr sind
eine begrenzte Menge an Foérdergeldern und burokratische Hurden bei der
Beantragung. Schmerzmedikation in Form von Opioiden steht den Patienten in der
Regel auf unkompliziertem Wege zur Verfigung. In der Offentlichkeit herrscht
begrenztes Verstandnis fur die Notwendigkeit von Palliativmedizin und Informationen
darliber stehen selten zur Verfigung. Die relative Notwendigkeit von Palliativmedizin
in Argentinien zeigt eine mittelhohe Nachfrage bei mittelgro3em Angebot.(3)
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Brasilien

Der Atlas fur Palliativmedizin in Lateinamerika (22) erlautert, dass sich die
Palliativmedizin seit dem Jahr 1993 in Brasilien verbreitete. 1997 wurde die
Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos gegrundet, in den folgenden Jahren
entstanden universitdre Programme zur Ausbildung von Palliativmedizinern und die
palliativmedizinische Versorgung wurde immer mehr in das bestehende
Gesundheitssystem integriert. Im Jahre 2011 wurde Palliativmedizin schliel3lich als
Teilgebiet der Medizin anerkannt. 2012 existierten in Brasilien in der ambulanten
Versorgung von erwachsenen Patienten am Lebensende 6 Hospize sowie 17
Versorgungsteams zur Unterstiitzung des Patienten und der Familie zu Hause. In der
stationaren Versorgung stehen Palliativstationen oder palliativmedizinische

Konsilteams teilweise zur Verfliigung.(22)

Im 2015 Quality of Death Index (3) belegt Brasilien Platz 42 von 80. Der Index
beschreibt, dass Gesetze zur Forderung der Palliativmedizin existieren, jedoch
erhalten von allen Patienten, die palliativmedizinische Unterstlitzung brauchten,
jahrlich weniger als 1 % diese Versorgung. Dies liegt unter anderem daran, dass nicht
ausreichend professionelles Personal vorhanden ist. AuRerdem muss der Patient die
Kosten teilweise selbst Gibernehnmen. Auch in Brasilien liegt der Grund dafur in der
begrenzten Menge an Fordergeldern und deren komplizierter Beantragung. Daruber
hinaus besteht aufgrund von burokratischen Hindernissen kein unkomplizierter
Zugang zu Schmerzmedikamenten wie Opioiden. In der Gesellschaft herrscht
Verstandnis fur die Notwendigkeit von Palliativmedizin, Informationen dariiber stehen
begrenzt zur Verfigung. Die Analyse der Nachfrage vs. Angebot von Palliativmedizin

zeigt fur Brasilien eine niedrige Nachfrage bei geringem Angebot.(3)

Uruguay
Der Atlas fur Palliativmedizin in Lateinamerika (22) beschreibt, dass sich 1985 ein

Team aus Freiwilligen bildete, das Menschen in der letzten Lebensphase begleitete
und unterstitzte und somit den Grundstein fur die Verbreitung der Palliativmedizin in
Uruguay setzte. Aus dieser Bewegung heraus wurde 1989 das erste Hospiz in
Uruguay gegriindet. 2001 wurde die Sociedad Uruguaya de Medicina y Cuidados
Paliativos gegrindet und in den folgenden Jahren entstanden auch in den
Krankenhdusern Palliativstationen sowie palliativmedizinische Konsildienste.
Nachdem seit 1998 Kurse zur Weiterbildung im Bereich Palliativmedizin angeboten
wurden, wurde 2009 ein offizielles Diplom als Abschluss dieser Weiterbildung
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eingefiihrt und 2011 wurden weitere Lehrstellen fir Dozenten geschaffen. 2012 hatten

etwa 20 Arzte in Uruguay dieses Diplom fiir Palliativmedizin erworben.(22)

Im Quality of Death Index (3) belegte Uruguay 2015 Platz 39 von 80. Laut Index
existieren Gesetze zur Forderung der palliativmedizinischen Versorgung und jahrlich
haben etwa 15 % aller bedurftigen Patienten Zugang zu Palliativmedizin. Es besteht
auBerdem ein Mangel an entsprechend ausgebildetem Personal. Die Kosten der
palliativmedizinischen Versorgung mussen aufgrund von begrenzten Fordergeldern
und einer komplizierten Beantragung teilweise durch den Patienten selbst getragen
werden. Schmerzmedikamente, wie z. B. Opioide, stehen zur Verfigung, der Zugang
ist allerdings durch burokratische Hurden etwas erschwert. In der uruguayischen
Offentlichkeit besteht begrenztes Verstandnis fir die Notwendigkeit von
Palliativmedizin, Informationen stehen nur sparlich zur Verfiigung. Insgesamt herrscht
in Uruguay eine mittelstarke Nachfrage bei mittelgroBem Angebot an

Palliativmedizin.(3)

3.2 DIE NUTZUNG VON FRAGEBOGEN IN DER MEDIZINISCHEN FORSCHUNG
Um aus Fragebogen generierte Ergebnisse einschatzen und interpretieren zu kdnnen,
ist es sinnvoll, sich mit méglichen Limitierungen auseinanderzusetzen. Hierzu gehdren
die besonderen Merkmale offener Fragestellungen, Grinde fur eine Nichtteilnahme
sowie Faktoren, die eine Antwort beeinflussen konnten, wie beispielsweise
gesellschaftliche Erwartungen an den Teilnehmer. Nachfolgend werden Studien, die
sich mit dieser Problematik auseinandersetzen, vorgestellt. Inwiefern die Ergebnisse

maoglicherweise auf die vorliegende Studie Gbertragbar sind, wird in Kapitel 6.3 erortert.

3.2.1 Einflusse auf die Beantwortung offener Fragestellungen

Da in der vorliegenden Studie Freitexte, die die Antwort auf eine offene Frage
darstellen, analysiert wurden, ist besonders relevant, was die Teilnehmer von offenen
Fragestellungen charakterisiert. Hierzu kann festgehalten werden, dass das Interesse
der potenziellen Teilnehmer an der Thematik einen signifikanten Einfluss spielt: Ein

hohes Interesse fuhrt zu einer erhdhten Teilnahmewahrscheinlichkeit.(23)

Angestelltenumfragen im Bereich der Organisationsforschung ergaben dariber
hinaus, dass unzufriedene Teilnehmer signifikant haufiger auf offene Fragestellungen

antworten als zufriedene Teilnehmer.(24)
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3.2.2 Faktoren und Griinde fir eine Nichtteilnahme

Um den Einfluss einer niedrigen Antwortquote auf die Studienergebnisse einschatzen
zu konnen, ist es sinnvoll, Griinde fur eine Nichtteilnahme zu analysieren, sodass
Ergebnisse nicht falschlicherweise generalisiert werden. Calanzani et al. (25)
untersuchten Faktoren, die eine Teilnahme bzw. Nichtteilnahme an einer Follow-back-
Umfrage zur Versorgung in der letzten Lebensphase beeinflussen kdnnten, und
identifizierten in einer qualitativen Inhaltsanalyse von 205 Nichtteilnehmern, die ihre
Nichtteilnahme erklarten, die dafur aufgefuhrten Grinde. Mit einer erhéhten Teilnahme
von Angehdrigen an Umfragen ist demnach einerseits bei weiblichen Angehdérigen zu
rechnen sowie bei Ehepartnern des Verstorbenen. Ebenso einen positiven Einfluss auf
eine Teilnahme hat ein Alter des Patienten von 90 Jahren oder &lter. Eine erhohte
Nichtteilnahme ist von Todesféallen im Krankenhaus zu erwarten. Keinen signifikanten
Einfluss auf die Teilnahme haben demnach das Geburtsland und Geschlecht des
Patienten, die Tumorart sowie der Abstand zwischen Tod und Benachrichtigung Uber
die Studie.(25)

Demnach ergibt sich eine eventuelle Unterreprasentativitdit von mannlichen
Angehdrigen, Angehdrigen, die nicht Ehepartner waren, Angehdrigen von Patienten
unter 90 Jahren und Todesfallen innerhalb eines Krankenhauses.(25) Es stellt sich die
Frage, wie diese Minderheiten bei einer Teilnahme geantwortet hatten, und, inwiefern
sich ihre Antworten von den Antworten der Teilnehmer unterschieden hatten. Griinde
fur eine Nichtteilnahme kdnnen Hinweise auf die Beantwortung dieser Frage geben.
Von Calanzani et al. (25) wurden diese Grunde daher in sieben Kategorien geordnet.
Haufig sind die Grinde auf die Studie bezogen, beispielsweise dass der Fragebogen
zu lang ist, unzutreffend ist oder nichts an den Umstdnden andert. Ebenso
begrindeten viele Angehdérige ihre Nichtteilnahme mit sich selbst, z. B. dass
Unwissenheit Uber die Versorgung wahrend der letzten Lebensphase herrscht oder
sich nicht erinnert werden kann. Auch Trauer und die damit verbundene
Nichtteilnahme werden h&ufig genannt. Seltener werden keine Zeit und auf die Pflege

bezogene Grinde aufgezahlt.(25)

Keiner dieser Griinde deutet darauf hin, dass sich die Meinungen der Nichtteilnehmer
zur Versorgungsqualitat am Lebensende von denen der Teilnehmer grundlegend
unterscheiden. Eine Einschrdnkung in dieser Interpretation ist allerdings, dass nur

38 % aktiv eine Teilnahme an der Studie ablehnten und davon 59 % ihre Ablehnung
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begriindeten. Die Beweggrinde der restlichen Nichtteilnehmer sind also nicht
bekannt.(25)

2008 wurden Daten fur die EPACS “#-Studie, einer Studie zur Beurteilung der
Versorgungsqualitait am Lebensende durch Angehdrige in Deutschland,
gesammelt.(26) Es ging um die quantitative Beurteilung der Versorgungssituation von
Sterbenden sowohl im Krankenhaus als auch zu Hause, im Pflegeheim oder an einem
anderen Ort. Angehdrige, die nicht teilnehmen wollten, konnten Grinde flr ihre
Nichtteilnahme angeben. 19 % der Nichtteiinehmer nahmen davon Gebrauch. Am
haufigsten war die Begriindung, das Thema sei zu belastend (52 %). 31 % gaben an,
prinzipiell nicht an Umfragen teilzunehmen und 4 % begrindeten ihre Nichtteilnahme
mit Zeitmangel. Weitere Griinde, die von den Nichtteilnehmern genannt wurden, waren
ein plotzlicher Tod des Verstorbenen (4 %), keinen Kontakt zum Verstorbenen gehabt
zu haben (2 %), der Fragebogen sei unzutreffend auf die personliche Situation (2 %)
und Suizid des Verstorbenen (1 %).(26)

Auch hier findet sich kein Hinweis darauf, dass sich die Einschatzungen der

Nichtteilnehmer von denen der Teilnehmer grundsatzlich unterscheiden.

3.2.3 Verzerrung der Freitextaussagen aufgrund von sozialer
Erwilnschtheit

Eine weitere Limitierung in der Nutzung von Fragebégen in der Forschung besteht im

Antwortverhalten der Teilnehmer. In der Interpretation der erhobenen Daten muss

bedacht werden, dass die Teilnehmer mdglicherweise das Bedurfnis haben, sozial

erwunscht zu antworten, und deshalb ihre Aussagen den gesellschaftlichen

Erwartungen und Normen anpassen.

Riemer et al. (27) kamen zu dem Ergebnis, dass Studien mit Teilnehmern aus
westlichen Kulturen weniger durch sozial erwiinschte Antworten verzerrt werden als
Studien mit ostasiatischen Teilnehmern. Diese Beobachtung trifft allerdings nur zu,
wenn die Fragen fur den Teilnehmer eine hohe Selbstrelevanz aufweisen, d. h. fir den
Teilnehmer von Bedeutung sind, beispielsweise aufgrund von grof3em Interesse an

der Frage, und der Teilnehmer durch die Beantwortung kognitiv angestrengt wird.(27)

4 Establishment of Hospice and Palliative Care Services in Germany (EPACS)
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3.3 EVALUIERUNG DER VERSORGUNGSQUALITAT AM LEBENSENDE DURCH

ANGEHORIGE

Werden trauernde Angehdérige in wissenschaftliche Studien miteingebunden, ist es
erstens aus ethischen Aspekten wichtig zu kléaren, welche Auswirkungen eine
Teilnahme auf die Angehdorigen hat. Zweitens sollte untersucht werden, inwiefern eine
Korrelation zwischen Angehdrigen und Patienten besteht, wenn diese die
Versorgungsqualitat einschatzen. Studien beziglich dieser beiden Aspekte werden im

folgenden Abschnitt beschrieben.

3.3.1 Ethische Angemessenheit der Befragung von trauernden
Angehdrigen

Vor der Durchfihrung einer Studie zur Versorgungsqualitdt wéahrend der letzten
Lebensphase mit Angehdrigen stellt sich die Frage, ob es ethisch vertretbar ist,
trauernde Angehérige zum Tod einer ihnen nahestehenden Person zu befragen.
Haufig stellt der Trauerprozess eine belastende Zeit fur die Betroffenen dar, wahrend
welcher sie besonders verletzbar sein kdnnen.(28) Koffman et al. (29) fihrten daher
eine Studie durch, die beurteilen sollte, wie Trauernde die Teilnahme an einer Follow-
back-Studie mit Fragen zur medizinischen Versorgung und zum Tod eines nahen
Angehdorigen wahrnehmen, und, ob es angemessen ist, eine entsprechende Studie
durchzufthren. Hierzu wurden in Phase | 16 Personen, die vor drei bis acht Monaten
den Verlust eines Bekannten miterlebten, zu einem kognitiven Interview eingeladen.
Neun nahmen teil, von diesen neun wurde eine Person auf eigenen Wunsch hin
ausgeschlossen. Der erste Teil des Interviews beinhaltete standardisierte Fragen zur
Versorgungsqualitat in der letzten Lebensphase, der zweite Teil des Interviews zielte
darauf ab, herauszufinden, ob die Angehorigen die vorherigen Fragen als entweder
hilfreich oder schmerzlich erlebten. In Phase Il fillten elf von 17 eingeladenen
Personen einen schriftichen Fragebogen mit denselben Fragen zur
Versorgungsqualitat wie in Phase | aus. AnschlieBend wurden sie in einem
Telefoninterview zu ihrer Sicht auf die Teilnahme an der Studie gefragt: War die
Teilnahme eher hilfreich oder eher schmerzlich? Die Interviews und die Notizen zu den
Telefonaten wurden mithilfe einer qualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet. Insgesamt
erachteten elf der 20 Teilnehmer die Teilnahme an der Studie als hilfreich, davon funf
als gleichzeitig schmerzlich. Die restlichen neun Teilnehmer gaben an, die Teilnahme
als nicht hilfreich zu empfinden. Von ihnen nahmen funf die Teilnahme als schmerzlich

war. Als Grund fir ein schmerzliches Empfinden wurde hauptsachlich die traurige
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Erinnerung an den Verlust und den damit einhergehenden Umstanden genannt.
Grinde fur ein hilfreiches Wahrnehmen waren einerseits eine verbesserte
Trauerverarbeitung mit der Hilfe der Wissenschatftler in der Rolle als AuRenstehende
sowie das Bedlurfnis, anderen Menschen in ahnlichen Situationen zu helfen. Von den
13 Nichtteilnehmern gaben vier Griinde fur ihr Ablehnen an. Der Hauptgrund fir eine

Nichtteilnahme war, dass eine Teilnahme als zu schmerzlich empfunden wurde.(29)

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass viele der teilnehmenden Betroffenen es als
helfend empfanden an der Studie teilzunehmen und ihre Teilnahme wichtige
Informationen zur Versorgungsqualitat von Sterbenskranken in der letzten
Lebensphase liefern kann. Die Autoren halten es daher fur vertretbar, entsprechende
Studien durchzufihren, solange den Trauernden die Méglichkeit der Nichtteilnahme
nicht vorenthalten wird und eine verstandnisvolle und mitfiihlende Durchfiihrung der
Studie gewahrleistet wird. Es muss allerdings beachtet werden, dass von neun der 20

eingeladenen Personen keinerlei Information zu deren Meinung vorliegt.(29)

3.3.2 Der Nutzen fur Angehorige durch eine Studienteilnahme

Germain et al. (30) untersuchten den potenziellen therapeutischen Nutzen fir
trauernde Angehorige durch die Teilnahme an einer Studie zur Versorgung einer
nahestehenden Person an deren Lebensende. Interviews mit 15 Teilnehmern, die
zuvor den CODE™-Fragebogen zur Erfassung der hauslichen Versorgungsqualitat
am Lebensende ausgefillt hatten, wurden in Bezug auf die Wahrnehmung der
Studienteilnahme analysiert. Alle Betroffenen gaben an, dass die Teilnahme eine
positive Erfahrung fur sie darstellte.(30) In der Literatur werden haufig sechs
Trauertheorien genannt, die die von den Angehdrigen genannten Grinde, weshalb die

Teilnahme als positiv empfunden wurde, erklaren.(30-35)

Zum einen bietet eine entsprechende Studie den Angehdrigen die Gelegenheit, ihre
Erinnerungen an die Sterbephase und den Tod erneut zu durchleben und mit
aulBenstehenden Personen zu teilen.(30-32) Das blo3e Erzéhlen kann den
Angehdrigen helfen, die Ereignisse zu verstehen und einen Sinn daflr zu
finden.(30, 36) Zum anderen fihlen sich manche Betroffene gewisse Zeit nach dem
Verlust des Angehdrigen durch gesellschaftliche Zwange unter Druck gesetzt, ihre
Trauer nicht mehr nach auf3en zeigen zu dirfen.(30, 31) Eine Befragung neun bis zwolf
Monate nach dem Tod des Angehorigen schafft Raum fir offene Trauer, den die

Gesellschaft zu diesem Zeitpunkt haufig nicht mehr bietet.(30)
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Aulerdem wollen einige Betroffene nach dem Tod eine Verbindung zum Verstorbenen
aufrechterhalten, eine Teilnahme an einer Studie kann die Mdglichkeit dazu bieten.
Forscher betrachten es heute im Umgang mit Trauer als hilfreich an, eine Beziehung
mit dem Verstorbenen beizubehalten. Indem sie die Lebensart und Werte des
Verstorbenen fir ihre eigenen Handlungen tGibernehmen, geben die Trauernden ihrem
Leben mehr Sinn.(30, 37)

Ebenso empfinden viele Angehdrige das altruistische Bedurfnis, gute Erfahrungen zu
teilen, um diese auch anderen zu ermdéglichen, bzw. schlechte Erfahrungen zu teilen,

um andere davor zu bewahren.(30, 31, 33)

Wahrend des Trauerprozesses bewegen sich Betroffene zwischen den beiden
Bewusstseinszustanden Verlust und Wiederherstellung, wie Stroebe und Schut (34)
mit dem Dual Process Model of Coping with Bereavement erklaren. Wahrend der
Verlustphase denken die Angehoérigen an den Verstorbenen und betrauern seinen
Tod. Wahrend der Wiederherstellungsphase werden sie mit den Begleitumstanden
und Konsequenzen des Verlustes konfrontiert und lernen, sich an ein Leben ohne den
Verstorbenen anzupassen. Das Pendeln zwischen diesen beiden Zustanden hilft in
der Trauerverarbeitung, da es einerseits Ablenkung erlaubt, wenn die Erinnerungen
zu schmerzhatt sind, und andererseits die Hinterbliebenen nicht in einem Zustand der
Leugnung verweilen.(34) Ein Interview mit den Angehdrigen unterstitzt sie in diesem
Pendeln zwischen Verlust und Wiederherstellung: Sie beschaftigen sich erneut mit
dem Verlust, indem sie ihre Erinnerungen an den Toten teilen, und sie setzen sich
gleichzeitig mit den damit einhergehenden Folgen auseinander, wodurch sie sich in
Richtung Wiederherstellung orientieren. Dies kann einen positiven Effekt auf die

Trauerverarbeitung haben.(30)

Eine hohe Resilienz im Trauerprozess wird in der Literatur als die Fahigkeit
beschrieben, einerseits Emotionen zeigen zu kénnen und andererseits auch Geflhle
kontrollieren zu kdnnen; eine niedrige Resilienz wird dadurch charakterisiert, dass nur
eine der beiden Verhaltensweisen ausgelebt wird.(30, 35) Germain et al. (30)
beobachteten, dass die Betroffenen durch die Teilnahme an der Studie dazu angeregt

werden, beide Eigenschaften auszudriicken und somit ihre eigene Resilienz starken.

Germain et al. (30) sehen somit einen positiven Nutzen fur die Angehdrigen in der
Teilnahme an Studien zur Sterbephase eines Angehdrigen und begriinden diesen
positiven Nutzen mit den géangigen Trauertheorien.(30-35)
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3.3.3 Korrelation der Aussagen zur Versorgungsqualitat zwischen
Angehdrigen und Patienten

Ein bedeutendes Problem in der Forschung zur Versorgungsqualitat von Patienten
stellt der Antwortausfall dar, insbesondere bei Studien, die sich mit der Versorgung am
Lebensende befassen: Aufgrund ihres schlechter werdenden Allgemeinzustandes
wollen bzw. kénnen Patienten nicht an Studien teilnehmen oder scheiden noch vor
Studienende aus.(7) Aus diesem Grund werden haufig Studien mit Angehdrigen zu
diesem Thema durchgefuhrt.(7, 8) Verwendet man aber Umfragen mit Angehdrigen
zur Untersuchung der Versorgungsqualitdt am Lebensende, ist es wichtig, zu
analysieren, inwieweit sich die Meinungen von Angehdrigen und Patienten
unterscheiden.(38) Aus diesem Grund wurden Studien zur Messung der Konkordanz
zwischen den Aussagen von Angehoérigen und Patienten durchgefihrt. Die
S3-Leitlinien ,Palliativmedizin fir Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung*
(39) nennen Lebensqualitat als eines der Therapieziele der Palliativmedizin, weshalb
viele der Studien diese als primaren Endpunkt wéahlen und die Korrelation der

Evaluationen der Lebensqualitat untersuchen.

Vor allem Ende des 20. Jahrhunderts wurden eine Vielzahl an Studien in paarigem
Studiendesign, d. h., dass jeweils ein Patient und sein engster Angehdriger dieselbe
Situation beurteilten, durchgefihrt. In einigen Studien konnten durchaus Unterschiede
in der Beurteilung der Lebensqualitat zwischen Angehérigen und Patienten festgestellt
werden, stets mit einer niedrigeren Einschatzung der Lebensqualitdt durch die
Angehorigen.(38, 40-48) Sneeuw et al. (40-42) und Lobchuk et al. (47) betonen
allerdings, dass die Ubereinstimmung der Aussagen von Angehdrigen und Patienten
in den meisten Bereichen dennoch akzeptabel war und der Bias in der Regel maximal

moderat.

Ebenso untersuchte eine neuere Studie von Milne et al. (49) die Ubereinstimmung der
Bewertung der Lebensqualitat mithilfe eines longitudinalen Studiendesigns und kam
zu einem ahnlichen Ergebnis wie die bereits erwéhnten zuvor durchgefuhrten Studien.
Jeweils 51 Angehorige und Patienten wurden paarig zu zwei Zeitpunkten befragt (vier
bis sechs Wochen nach Krebsdiagnose und zwolf Wochen nach der ersten
Befragung). Die Forscher kamen zu dem Ergebnis, dass die Einschatzungen der
Angehorigen in 70 % der Falle zutreffend waren. Auch Milne et al. (49) beschreiben,
dass die 30 % der Angehdorigen, die die Lebensqualitéat anders einschatzten als die

Patienten, diese stets unterschatzten.
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Das Konkordanzniveau variiert je nach Aspekt, der beurteilt wurde. Milne et al. (49)
fanden die grof3ten signifikanten Unterschiede zum einen in der Beurteilung der
Gefuihle und Stimmungslage, wie auch schon zuvor von anderen Autoren
beobachtet,(42, 43, 46) sowie zum anderen in der Beurteilung der Symptome
Schmerz, Schlafstorungen und Appetitverlust. Auch die Diskrepanz der
Schmerzbeurteilung korreliert mit den Ergebnissen verschiedener alterer Studien.(42,
43, 45, 47, 50-53) Konkrete Beobachtungen, z. B. ob und wie eine Pflegeleistung
erbracht wurde, oder die Fahigkeit des Patienten, alltagliche Aufgaben zu verrichten,
scheinen eine hohere Korrelation in der Beurteilung der Lebensqualitat
aufzuweisen.(38, 43, 50, 53)

In der Einschatzung, inwiefern bestimmte Variablen das Ubereinstimmungsniveau
beeinflussen, unterscheiden sich die Meinungen der Forscher an einigen Stellen.(54)
Wahrend z. B. Sneeuw et al. (43) weder einen Einfluss durch Alter, Geschlecht noch
Bildungsgrad von Angehoérigen und Patienten feststellten, fanden andere
Forschungsgruppen eine starkere Ubereinstimmung zwischen Angehdérigen und
Patienten mit héherem Bildungsgrad.(42) Ein signifikanter Effekt der Beziehung auf
das Ubereinstimmungsniveau konnte nicht nachgewiesen werden.(40) Einige
Ergebnisse deuten darauf hin, dass die Konkordanz niedriger ist bei Patienten mit

eingeschrankten kognitiven Fahigkeiten.(40-43)

Tang und McCorckle (54) liefern eine mogliche Erklarung fir die zum Teil
unterschiedlichen Ergebnisse des Ubereinstimmungsniveaus und die unterschiedliche
Bewertung der Autoren, welche Faktoren einen Einfluss auf die Ubereinstimmung
haben: Zur Erfassung der Lebensqualitdt und zur statistischen Interpretation der
Ergebnisse werden von den Autoren verschiedene Verfahren angewandt.
Beispielsweise nutzten Milne et al. (49) und Sneeuw et al. (42) den Quality of Life
Questionnaire (QLQ-C30), Higginson und Gao (55) den Palliative Outcome Scale
(POS) und Jones et al. (56) den McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL) (beide
Studien siehe unten). Zur statistischen Analyse wird haufig die Korrelation berechnet,
die allerdings systemische Fehler ubersienht: Beurteilt ein Angehdriger die
Lebensqualitat systematisch besser oder schlechter, kann eine hohe Korrelation
vorliegen, aber moglicherweise eine andere Einschatzung der Lebensqualitat durch
den Angehorigen erfolgt sein als durch den Patienten.(54, 57) Die Folge sind
zweifelhafte Interpretationen der Ergebnisse.(57) In der Analyse von Einflussfaktoren
auf das Ubereinstimmungsniveau wird haufig bivariate Statistik angewandt, wodurch
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keine ausreichende Kontrolle von Storfaktoren stattfindet und eine mégliche Erklarung

fur die unterschiedlichen Ergebnisse liefert.(54)

An diesem Punkt setzten Higginson und Gao (55) an, indem sie eine logistische
Regression anwandten. Auch sie verglichen die Einschatzungen zur Lebensqualitat
zwischen Patienten und Angehdrigen sowie den Einfluss von ,Belastung® und einer
,positiven Einstellung“ auf das Ubereinstimmungsniveau. Im Gegensatz zu den bereits
vorgestellten Studien fanden sie eine hohe Ubereinstimmung in der Beurteilung von
,Schmerz“. Die Ubereinstimmung war jedoch niedriger bei der Einschatzung durch
weibliche Angehdrige. Die Beurteilungen ,anderer Symptome*, ,Angst des Patienten®,
,2Angst der Familie” und ,Teilen von Gefuhlen“ zeigten eine moderate Korrelation
zwischen Angehorigen und Patienten. Auch die Beurteilung der ,Angst der Familie®
zeigte eine niedrigere Ubereinstimmung, wenn diese durch weibliche Angehorige
geschah. MittelmaRige Ubereinstimmung in der Einschatzung zwischen Angehérigen
und Patienten war in den Bereichen ,lohnenswertes Leben®, ,sich gut fuhlen® und
,Zeitverschwendung“ zu finden. Eine geringe Ubereinstimmung zeigte sich in den
beiden Punkten ,gegebene Informationen® und ,praktische Probleme®. In der Analyse
des Einflusses von ,Belastung® und ,positiver Einstellung auf das
Ubereinstimmungsniveau kamen die Wissenschaftler zu dem Ergebnis, dass in den
Bereichen ,Angst des Patienten®, ,lohnenswertes Leben® und ,sich gut fuhlen“ eine
héhere ,Belastung” zu einem signifikant schlechteren Ubereinstimmungsniveau fihrte.
Eine ,positive Einstellung* filhrte zu einem hoheren Ubereinstimmungsniveau im Punkt
,sich gut fiihlen®, jedoch zu einem niedrigeren Ubereinstimmungsniveau im Punkt

,praktische Probleme®.(55)

Die Ergebnisse von Higginson und Gao (55) lassen neben den Grinden, die Tang und
McCorkle (54) fur die unterschiedlichen Ergebnisse der verschiedenen Studien zur
Konkordanz zwischen den Einschatzungen von Angehorigen und Patienten
beschreiben, vermuten, dass ebenfalls die Zusammensetzung der Stichprobe einen
Einfluss auf das Ergebnis hat, beispielsweise wie hoch der Frauenanteil unter den

Angehorigen ist.

Einen anderen Ansatz zum Vergleich der Beurteilung der Lebensqualitat bietet die
Studie von Roydhouse et al. (58) Sie analysierten die Einschatzungen der
Lebensqualitat von 6.471 Teilnehmern, 15 % davon waren Angehdrige. Der

Unterschied dieser Studie im Vergleich zu den alteren Studien besteht darin, dass die
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Forscher eine unpaare Studie durchfihrten, d. h., der Patient konnte selbst
entscheiden, ob er oder ein Angehdriger an der Studie teilnehmen sollte. Es zeigte
sich ein signifikanter Unterschied in der Bewertung der Lebensqualitat, die von
Angehorigen niedriger angegeben wurde als von Patienten. Der signifikante
Unterschied war auch nach Korrektur des potenziellen Einflusses durch die
soziodemografischen Variablen Geschlecht, Familienstand, ethnische Herkunft, Alter
und Bildungsgrad sowie durch die klinische Variable Komorbiditaten durch ein
Regressionsmodel beobachtbar. Als mdoglichen Grund fir das Abweichen der
Ergebnisse im Vergleich zu vorherigen Studien nennen die Autoren das unpaare
Studiendesign. Mdglicherweise war das Patientenkollektiv, welches bei Roydhouse et
al. (58) einen Angehdrigen an der Umfrage teilnehmen lies, durchschnittlich kréanker
als das Patientenkollektiv, das selbst an der Umfrage teilnahm, womit sich eine
niedrigere Lebensqualitat in der Population mit Berichten von Angehorigen erklaren
lasst.(58)

Jones et al. (56) untersuchten die Ubereinstimmung zur Lebensqualitat von
Krebspatienten im  Endstadium zwischen Patienten, Angehérigen und
Palliativmedizinern zu zwei Zeitpunkten. Insgesamt fanden sie einen signifikanten
Unterschied in der Beurteilung der Lebensqualitat zwischen Selbst- und
Fremdeinschatzung mit Unterschatzung durch Angehdrige und Arzte, der Uber die Zeit
allerdings geringer wurde. Ein neuer Aspekt dieser Studie ist der Vergleich der
Beurteilungsqualitat zwischen familiaren Angehdrigen und Arzten. Hier zeigten
Angehorige eine signifikant bessere Einschatzung des ,existenziellen Wohlbefindens®
und der ,Unterstiitzung®. Eine signifikant bessere Einschatzung vonseiten der Arzte

war in der Beurteilung ,korperlicher Symptome*® erkennbar.(56)

Studien zur Beurteilung der Konkordanz zwischen der Lebensqualitatseinschatzung
durch Angehdorige und durch Patienten wurden in der Regel prospektiv durchgefihrt,
d. h., dass Angehorige und Patienten vor dem Tod des Patienten befragt wurden.
Higginson et al. (51) untersuchten zusatzlich bei sechs Angehorigen die
Ubereinstimmung ihrer Aussagen vor und nach dem Tod des Patienten, also die
prospektive Sichtweise des Angehoérigen verglichen mit seiner retrospektiven
Sichtweise. Bei der Beurteilung von ,Schmerz“ und ,anderen Symptomen® tendierten
die Angehorigen in der retrospektiven Einschatzung zu extremeren Aussagen:
Besonders die beiden Endpunkte der Skalen wurden als zutreffend bezeichnet, nicht
aber mittlere Skalenpunkte. Die ,Angst des Patienten” wurde retrospektiv als weniger
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stark angegeben, wohingegen die ,Angst der Familienangehoérigen als starker
angegeben wurde. Allerdings nennen die Autoren die geringe Anzahl an Teilnehmern

als deutliche Einschréankung.(51)

Auch Hinton (52) verglich die Konkordanz retrospektiver Aussagen von 71
Angehorigen mit denen von Patienten und beobachtete eine hohe Ubereinstimmung
in der Beurteilung der ,iImmobilitat, moderate Ubereinstimmung in der Beurteilung von
,Dyspnoe“ und ,Angst‘. MittelmaRige Ubereinstimmung fand sich in der Einschatzung
von ,Schwache®, ,Erbrechen®, ,Obstipation® und ,Krankheitsgefuhl“, geringe
Ubereinstimmung in den Bereichen ,Schmerz®, ,Verwirrtheit‘, ,Depression“ und
~Appetitlosigkeit”. Verglichen mit der Konkordanz zwischen den prospektiven
Aussagen derselben Angehérigen und Patienten, wiesen die retrospektiven
Wahrnehmungen der Angehodrigen in jedem Teilbereich ein niedrigeres

Ubereinstimmungsniveau auf.(52)

Die Ergebnisse von Higginson et al. (51) und Hinton (52) deuten darauf hin, dass der
Zeitpunkt der Umfrage einen Einfluss auf die Validitat der Aussagen durch Angehdrige
hat und retrospektive Aussagen von Angehdrigen ein niedrigeres Konkordanzniveau

aufweisen als prospektive Aussagen.

Trotz der teils unterschiedlichen Ergebnisse der Studien betonen Tang und
McCorckle, (54) dass die Durchschnittskorrelation zwischen Angehdrigen und
Patienten stets mindestens moderat war. Die Korrelation in Bezug auf auf3erlich
sichtbare Erfahrungen war haufig sogar fast perfekt, wahrend subjektive Symptome
eine niedrigere  Korrelation aufwiesen.(38, 54) Auch McPherson und
Addington-Hall (53) bewerten die Aussagekraft von Angehdrigen zumindest in der
Beurteilung der pflegerischen Qualitat und &ufRerlich sichtbaren Symptome als
zuverlassig. Insbesondere unter den besonderen Umstanden der Palliativmedizin, die
haufig dazu fuhren, dass die Patienten selbst nicht in der Lage sind an einer
entsprechenden Umfrage teilzunehmen, liefern die Aussagen und Meinungen von
Angehorigen wichtige Hinweise zur Qualitat der pflegerischen und medizinischen
Versorgung, die keinesfalls ignoriert werden sollten.(38) Im Vereinigten Koénigreich
wird daher die Nutzung von Evaluationen durch Angehdrige beziglich der

Versorgungsqualitat am Lebensende empfohlen.(59)
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3.4 BESTIMMUNG DER VERSORGUNGSQUALITAT AM LEBENSENDE

Da in der vorliegenden Studie die Versorgungsqualitat sterbenskranker Patienten
analysiert wurde, soll im folgenden Abschnitt kurz darauf eingegangen werden, worauf

laut Experten in dieser Beurteilung geachtet werden soll.

Weil eine Vielzahl von Skalen und Methoden zur Messung der Versorgung, die
Patienten an ihrem Lebensende erfahren, existieren,(60) verfolgten Evans et al. (61)
das Ziel, Empfehlungen hierflir auszusprechen. Demnach sollen die verwendeten
Methoden einerseits einfach durchfuihrbar und in die alltagliche Pflege integrierbar sein
und andererseits Validitat und Reliabilitdt aufzeigen. Es sollen die Erfahrungen des
Patienten bezuglich der Versorgung beurteilt werden, es soll eindeutige Anweisungen
zur moglichen Unterstitzung durch andere beim Ausfillen der Studie geben und die
Angaben der Patienten mussen unterscheidbar von den Aussagen der Angehdrigen
sein. Aul3erdem sollen Veranderungen sowohl Gber Zeit gemessen werden kénnen als

auch bei einem Wechsel des Ortes der Pflege sichtbar werden kénnen.(61)

Eine weitere Empfehlung besagt, dass Studien nur mit Angehorigen durchgefihrt
werden sollen, wenn die Teilnahme des Patienten an der Studie nicht mdglich ist,(61)
z. B. wenn die letzten Lebenstage und die Versorgung rund um den Tod des Patienten
evaluiert werden. In diesem Fall bieten Mortality-Follow-back-Studien den Vorteil, dass
die Sichtweisen der Angehdrigen erfragt werden und schwerkranke Patienten an der

maoglicherweise belastenden Umfrage nicht teilnehmen missen.(62)

Thematische Aspekte, die bei der Beurteilung der Versorgungsqualitdt gemessen
werden sollten, beinhalten laut Mayland et al. (63) verschiedene Bereiche der
Versorgung. Einerseits ist es wichtig, die Reduktion kdrperlicher Symptome, wie z. B.
Schmerz, zu evaluieren. Andererseits soll auch das psychologische Wohlbefinden
beurteilt werden, z. B., ob der Patient in Entscheidungen miteinbezogen wurde.
Gleichzeitig ist ein wirdevolles Leben sowie die Unterstitzung und Entlastung von
Angehorigen fur viele Sterbende essenziell (63, 64) und soll daher evaluiert
werden.(63) Daruber hinaus soll beurteilt werden, ob spirituelle Unterstlitzung zur
Verfligung stand, die Pflege Stetigkeit und Konstanz aufwies und das medizinische
Personal ausreichend Zeit fur den Patienten hatte und einen verstandnisvollen

Umgangston pflegte.(63, 64)

Qualitative Daten bieten den Vorteil, dass sie den Teilnehmern die Méglichkeit geben,

ihre Gedanken detailliert zu beschreiben, sodass die Wissenschaftler Fragestellungen
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evtl. besser beantworten und die Sichtweise der Teilnehmer besser verstehen
kénnen.(65) Die Teilnehmer kénnen ihre personliche Meinung schildern und Themen,
die fUr sie von besonderem Interesse sind, kbnnen ermittelt werden.(66) Da offene
Fragestellungen Raum fir eigene Anmerkungen schaffen, koénnen sowohl
Ungewissheiten, ob durch quantitative Daten alle Fragen abgedeckt werden, reduziert
werden (65) als auch neue, von den Forschern noch nicht in Betracht gezogene,

Aspekte aufgezeigt werden.(6)

3.5 AKTUELLE STUDIENLAGE ZUR VERSORGUNGSQUALITAT AM

LEBENSENDE

An dieser Stelle werden Studien, die ebenfalls die Versorgungsqualitdt am
Lebensende untersuchten, vorgestellt. In Kapitel 6.1.3 werden die Ergebnisse aus

diesen Studien mit den Ergebnissen der zugrunde liegenden Studie verglichen.

3.5.1 Qualitative Inhaltsanalyse der Versorgungsqualitat am Lebensende
im Krankenhaus

Donnelly et al. (67) werteten in einer qualitativen Inhaltsanalyse die Antworten von 268
Angehorigen auf vier offene Freitextfragen im Rahmen des VOICES®-Fragebogens zur
Versorgungsqualitat am Lebensende in zwei irischen Krankenhdusern aus. Auch
unerwartete Todesféalle wurden eingeschlossen. Die Gesamtantwortrate lag bei ca.
46 %. 75 % der Teilnehmer antworteten auf mindestens eine Freitextfrage. Etwa 75 %
der teilnehmenden Angehérigen waren Frauen, ca. 40 % uber 60 Jahre alt und mit
44 % in den meisten Fallen Kinder des verstorbenen Patienten. Fir die qualitative
Inhaltsanalyse wurde die Framework-Methode (68, 69) angewandt. Eine Mixed-
Methods-Analyse mit  Triangulation der genannten Themen und den

soziodemografischen Variablen wurde nicht durchgefihrt.

In der Analyse identifizierten die Autoren finf Hauptthemen, die von den Angehérigen
als wichtig genannt wurden: ,Kommunikation®, ,Erfullung pflegerischer Bedurfnisse®,
~Wiurde und Respekt‘, ,Krankenhausumfeld sowie ,Unterstlitzung der Angehdrigen®.
In Bezug auf die Kommunikation wurden eine mitfihlende, unterstiitzende und klare
Art gelobt, die zum richtigen Zeitpunkt stattfand und Trost spendete. Kritik gab es bei
mangelnder Kommunikation oder unsensibler Vermittlung von Informationen. In der

Beurteilung der ,Erfullung pflegerischer Bedurfnisse“ nannten die Angehdrigen die

> Views of Informal Carers — Evaluation of Services (VOICES)
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,versorgungsqualitat®, ,Schmerz- und Symptomkontrolle, emotionale, psychologische
und spirituelle Unterstutzung sowie Zugang zu palliativmedizinischer Versorgung®.
Einige Angehdrige zeigten sich zufrieden mit der erbrachten Leistung, wohingegen
andere Angehorige unzufrieden waren. Auf3erdem wurde ein wirdevoller und
respektvoller Umgang des Personals mit Patienten und Angehdrigen als wesentlicher
Aspekt der Versorgung am Lebensende geschildert. Als weiteren Gesichtspunkt
heben die Autoren hervor, dass, aus Sicht einiger Teilnehmer, jeder einzelne
Mitarbeiter einen Einfluss auf die letzte Lebensphase des Patienten hat. Das Thema
,Krankenhausumfeld“ unterteilte sich in die vier Unterkategorien ,Pflege im
Einzelzimmer®, .,Krankenhausausstattung®, .,Krankenhausaufnahme* und
~<Atmosphare auf Station“. Besonders hervorgehoben von den Teilnehmern wurde die
Wichtigkeit von Privatsphéare und Raumlichkeiten fur die Angehdérigen. Kritisiert wurde
der Vorgang der Krankenhausaufnahme Uber die Notaufnahme, da dieser als
anstrengend fir den Sterbenskranken angesehen wurde. Die Angehdrigen nannten
verschiedene Moglichkeiten flr ihre Unterstlitzung von Empathie des Personals tber
Trauerunterstiitzung, z. B. durch Sozialarbeiter, bis hin zu finanzieller Hilfe bei der
Bezahlung der Parktickets und uneingeschrankten Besuchszeiten flir Angehdrige
sterbenskranker Patienten. Einige Angehdrige gaben an, die Teilnahme an der Studie
als hilfreich in der Trauerverarbeitung zu empfinden, und sahen die Studie als eine

Moglichkeit an, ihre Geflihle und Erfahrungen auszudrticken.

Als Limitierung geben die Autoren die Antwortquote an und betonen, dass von 64 %
der eingeladenen Angehorigen keine Meinung bekannt ist und somit die Ergebnisse

evtl. nicht generalisierbar sind.(67)

3.5.2 CODE™: Qualitative Inhaltsanalyse der Versorgungsqualitat am

Lebensende von Patienten, die zu Hause verstarben
Lees et al. (70) analysierten Freitexte aus dem CODE™-Fragebogen von 72
teilnehmenden Angehorigen zur Versorgungsqualitat in GroR3britannien von zu Hause
Sterbenden. Die qualitative Inhaltsanalyse wurde mithilfe der Framework-Methode
(68, 69) durchgefuhrt. Dabei entwickelten die Forscher vier Hauptkategorien, die von
den Angehdrigen genannt wurden: ,Koordination und Kontinuitat, ,Kompetenz®,
,Mitgefuhl“ und ,Kommunikation“. Eine koordinierte Zusammenarbeit verschiedener
Berufsgruppen bzw. verschiedener Mitarbeiter derselben Berufsgruppe sowie die
bestandige Versorgung durch vertraute Pflegekrafte und Arzte wurde von den

Angehorigen als positiv empfunden, wahrend ein Mangel an dieser Kontinuitat als
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negativ wahrgenommen wurde. Ebenso waren kompetente Mitarbeiter laut den
Angehdrigen wichtig fir eine erfolgreiche Versorgung in der letzten Lebensphase.
Mitgefuihl des involvierten Pflegepersonals und ein wirdevoller Umgang mit den
Patienten wurden als wesentliche Faktoren der Versorgungsqualitat am Lebensende
genannt. Eine weitere Komponente fir eine gelungene Pflege am Lebensende spielte
die Kommunikation, die den Angehorigen die Moglichkeit gab, zu verstehen, was auf

sie zukommen wird, und sich mental darauf einstellen zu kdnnen.(70)

3.5.3 Qualitative Inhaltsanalyse von Verbesserungsvorschlagen zur
Versorgung am Lebensende im Krankenhaus

In der Studie von Bussmann et al. (71) wurden Freitexte von Angehdrigen von
Verstorbenen aus Rheinland-Pfalz mithilfe der qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring (72) analysiert. Insgesamt wurden 270 Texte eingeschlossen, die sich
allesamt auf die Versorgung am Lebensende in einem Allgemeinkrankenhaus
bezogen, und im Rahmen der EPACS-Studie gesammelt wurden. Ursprungliches Ziel
der Studie war es, die Verbesserungsvorschlage der Angehdérigen zu analysieren. Da
jedoch viele Angehtrige die Freitexte nutzten, um beispielhaft ihre negativen
Erfahrungen im Krankenhaus zu teilen, wurden zwei Kategoriensysteme konstruiert:
eines zur Analyse der Verbesserungsvorschlage und eines zur Analyse der genannten
Versorgungsmangel. Die Forscher identifizierten sieben Hauptkategorien mit jeweils
diversen Unterkategorien. Ein Thema stellte die ,medizinische Versorgung und Pflege”
dar, worunter Aspekte wie Kompetenz und Verfligbarkeit des Personals sowie Zeit-
bzw. Personalmangel fielen. Ein weiteres Thema war die ,Versorgung unmittelbar vor
und wahrend des Sterbeprozesses”. Hierbei ging es sowohl um die adaquate
Behandlung von Schmerzen und den angemessenen Einsatz von
lebensverlangernden Malinahmen als auch um die Gewéhrung von Privatsphéare
wahrend der Sterbephase. Ebenso spielten ,zwischenmenschliche Beziehungen* fur
viele Angehorige eine Rolle: Freundliches und empathisches Verhalten sowie
Unterstitzung bei der Mitteilung schwerwiegender Nachrichten waren erwinscht.
Unter die Kategorie ,Unterstitzung der Familien® fassten die Forscher das Bedurfnis
der Angehdrigen, den Patienten auch nachts begleiten zu dirfen, sowie den Wunsch
nach Informationen, um ein Gefuhl der Hilflosigkeit zu vermeiden. Ebenso gehoérten
hierzu Aufmerksamkeit des Personals gegeniber den Angehdrigen, Ricksprache des
Personals mit den Angehdrigen sowie Trauerunterstitzung. Aul3erdem hoben einige

Studienteilnehmer in den Freitexten die Bedeutung von psychologischer und
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spiritueller Unterstitzung hervor, z. B. durch einen Psychologen oder Geistlichen.
,Konsultation, Information und Kommunikation“ war ein weiterer Themenbereich, der
genannt wurde. Hierzu gehorte der Wunsch nach mehr Informationen und klarer
Kommunikation. Die letzte Kategorie »Strukturelle Aspekte im
Krankenhausmanagement® bezog sich auf organisatorische Hindernisse in den

Bereichen Krankentransfer und Krankenhausaufnahme.(71)

3.5.4 Qualitative Inhaltsanalyse von Beispielen guter Versorgung am
Lebensende

Gott et al. (73) untersuchten die Aussagen von 34 Angehorigen alterer Patienten zur
Versorgung im Krankenhaus wahrend der letzten drei Lebensmonate auf Beispiele fir
eine gute Qualitat der Versorgung. Die Aussagen wurden mithilfe eines Frameworks
codiert. Eine Mixed-Methods-Analyse mit soziodemografischen Daten der
Angehdrigen und Patienten wurde nicht durchgeftihrt. Aspekte, die laut Angehdrigen
zu der erfolgreichen Versorgung im Krankenhaus beitrugen, wurden identifiziert.
Hierzu zahlten einerseits empathisches und freundliches Verhalten ohne Vermittlung
von Zeitdruck sowie andererseits direkte und kontinuierliche Kommunikation und eine
gemeinsame Entscheidungsfindung von Personal, Angehorigen und Patienten.
Ebenso nahmen die Angehdrigen die Wirdigung des Patienten und seiner
Bedurfnisse vonseiten des Personals sowie die Mdglichkeit, in der Pflege des
Patienten, bestenfalls in einem Einzelzimmer, zu helfen, als positiv wahr. Auch
Korperkontakt, z. B. beim Trostspenden, und Informationsvermittiung tlber Broschiiren

wurden gelobt.(73)

3.5.5 Qualitative Inhaltsanalyse der Erfahrungen von Angehdrigen mit dem

Lebensende
Um die Erfahrungen von Angehdérigen mit dem Lebensende einer nahestehenden
Person zu untersuchen, analysierte Holdsworth (74) 44 Interviews mithilfe der
Framework-Methode.(68, 69) Die Gesamtpopulation der Studienteilnehmer wurde
ausgewabhlt, indem sowohl Teilnehmer eingeladen wurden, deren Angehoérige an dem
von ihnen bevorzugten Ort verstarben, als auch Teilnehmer, deren Angehdrige an
einem anderen Ort verstarben. Hierdurch sollte eine ausgewogene Mischung aus
positiven und negativen Erfahrungen erzeugt werden. Der Ort des Todes konnte zu
Hause, in einem Hospiz oder auch in einem Krankenhaus in England sein. Aus den

Erfahrungsbeschreibungen wurden Bedtirfnisse und Forderungen der Teilnehmer an
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das betreuende Personal deutlich. Hierzu gehorte mitfihlendes Verhalten,
angemessene Symptomkontrolle, Unterstlitzung nach dem Tod des Patienten sowie
Hilfestellungen, die es den Teilnehmern erleichterten, die Situation zu verstehen und

zu akzeptieren, wie z. B. Gesprache.(74)

3.5.6 Wichtige Faktoren aus Sicht der Angehérigen und Patienten in Bezug
auf die Versorgung am Lebensende
Werden Freitexte von Angehdrigen interpretiert, ist es wichtig zu analysieren, ob die
genannten Themen fiur die Teilnehmer tatsachlich eine wichtige Rolle spielen, oder,
ob diese eher zufallig erwéahnt wurden. Heyland et al. (75) untersuchten daher die
Prioritat von durch Angehérige und Patienten genannten Aspekten zur Versorgung am
Lebensende von Todkranken in Kanada. Die Wichtigkeit der einzelnen Fragen wurde
in Abhangigkeit von der Ubereinstimmung der Antwort mit der Gesamtzufriedenheit
berechnet, d. h., wurde ein bestimmtes Item im CANHELP®-Fragebogen sehr ahnlich
wie die Gesamtzufriedenheit beantwortet, wurde diese Frage als wichtig
angesehen.(75, 76) Insgesamt nahmen 361 Patienten und 193 Angehdrige an der
Studie teil und die Antwortquoten betrugen 77 % fur die Patienten bzw. 76 % flr die
Angehdorigen. Von Patienten und Angehdrigen wurden folgende Themen als wichtig
erachtet: ,Verfugbarkeit des behandelnden Arztes®, ,Beurteilung und Behandlung
emotionaler Probleme®, ,personliches Interesse des Arztes und die Bereitschaft
zuzuhoren®, ,Kontinuitat der Informationen® sowie ,verstandliche Erklarungen der
Krankheit und Therapieoptionen®. Patienten nannten ebenso das Geflihl von ,inneren
Frieden® als wesentlich. Angehérige empfanden Gesprache udber die weitere
Versorgung und lebenserhaltende Mafinahmen als relevant sowie, ob gute Pflege im

Falle der Abwesenheit des Angehdrigen zur Verfligung stand.(75)

Auch im Rahmen der PRISMA-Studie (77) wurde die Bedeutung verschiedener
Symptome und Probleme, die in Zusammenhang mit Krebserkrankungen im
Endstadium auftreten kénnen, fur Teilnehmer aus sieben europaischen Landern
(Deutschland, England, Belgien, Italien, Niederlande, Portugal und Spanien)
gemessen. Aullerdem wurde der Einfluss soziodemografischer Variablen auf die
Einschéatzung der Symptome und Probleme analysiert. An der randomisierten Telefon-
Interview-Studie nahmen 9.344 Teilnehmer teil. In der Gesamtbetrachtung der Lander

waren die meisten Teilnehmer zwischen 50 und 59 Jahren (22 %), 66 % waren

6 Canadian Health Care Evaluation Project (CANHELP)
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weiblich und 17 % lebten zum Zeitpunkt der Umfrage alleine. 65 % hatten in den letzten
funf Jahren einen schwerkranken Bekannten, bei 70 % der Teilnehmer war ein
Bekannter in den letzten funf Jahren verstorben, 53 % der Teilnehmer hatten in der

Vergangenheit fir einen Bekannten wéhrend seiner letzten Lebensmonate gesorgt.

In allen Landern wurde ,Schmerz® von neun Symptomen und Problemen als am
besorgniserregendsten angegeben, gefolgt von ,anderen zur Last zu fallen®, ,Atemnot”
und ,allein zu sein®“. In der Gesamtbetrachtung hatten sowohl ein junges (16-29 Jahre)
als auch ein hohes Alter (70 Jahre oder alter) einen signifikanten Einfluss darauf, ob
grol3e Sorge bestand, anderen eine Last zu sein. In Deutschland hatten Frauen
signifikant seltener die Sorge, zur Last zu fallen, ebenso wie Teilnehmer aus Portugal,

die alleine lebten.

Als Limitierung der Studie wird die Antwortrate (21 %) aufgefiihrt. Darliber hinaus war
der Anteil von Frauen und Alteren unter den Studienteilnehmern héher als in der
Gesamtpopulation. Die Autoren folgern aus den Ergebnissen, dass die Versorgung am
Lebensende sich nicht auf rein medizinische Fragestellungen beschranken sollte,
sondern auch soziale Aspekte, wie die Sorge, anderen zur Last zu fallen, thematisieren

sollte und Losungen fiir diese Probleme finden sollte.(77)

3.5.7 Qualitative Inhaltsanalyse zum Einfluss der Versorgung am
Lebensende auf den Trauerprozess

In einer qualitativen Freitextanalyse mit induktiver Themenfindung erforschten Harrop
et al. (78) die Erfahrungen bezlglich der Versorgung am Lebensende von 1.403
Teilnehmern und deren Einfluss auf den Trauerprozess. Die Teilnehmer waren zu
48 % Angehorige und zu 49 % Personen, die im Bereich der Versorgung am
Lebensende arbeiten, der Rest setzte sich zusammen aus Patienten, Ehrenamtlichen
und anderen. Ziel der Studie war es, herauszufinden, welchen Einfluss die Versorgung
am Lebensende auf den Trauerprozess der Angehdrigen hat. Viele der teilnehmenden
Angehdorigen beschrieben in den Freitexten ihre personlichen Erlebnisse wahrend der
Trauerphase und nannten Aspekte, die die Situation ihrer Meinung nach
moglicherweise erleichtert hatten. Oft wurde Unwissenheit tber die Umstande der
Sterbephase geaullert, was in den Angehodrigen Unsicherheit hervorrief. Viele
Angehorige waren der Meinung, dass diese Unwissenheit durch eine bessere
Kommunikation beseitigt werden konnte, wodurch die Familie auf den bevorstehenden

Tod vorbereitet und die folgende Trauerverarbeitung erleichtert werden wirde.
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Daruber hinaus wurde der allgemeine Wunsch nach Einbeziehung in Entscheidungen
genannt. Ein weiterer Gesichtspunkt, der von teilnehmenden Angehoérigen erklart
wurde, war eine fortgesetzte Begleitung und Unterstitzung durch Experten auch tber
den Tod des Patienten hinaus. Haufig wurde entweder nicht ausreichend tber das
Angebot zur Trauerbegleitung informiert oder es herrschte ein Mangel an

Unterstiitzungsangeboten.(78)

3.5.8 CODE™: Quantitative Analyse der Versorgungsqualitat am
Lebensende im Krankenhaus

Mayland et al. (4) fihrten eine retrospektive Studie mit Hinterbliebenen im Vereinigten
Kdnigreich durch. Mithilfe des CODE ™-Fragebogens wurde die Versorgungsqualitat
am Lebensende von im Krankenhaus verstorbenen Patienten evaluiert. Die Fragen
wurden in deskriptiver Statistik analysiert, es fand allerdings keine qualitative
Inhaltsanalyse von Freitexten statt. Bei einer Antwortquote von 37 % nahmen 858
Angehorige teil. Die Analyse der soziodemografischen Variablen ergab, dass 79 % der
Verstorbenen 70 Jahre oder &lter waren, 96 % waren weil3e Briten, 84 % waren
christlich orientiert, 51 % waren mannlich und 31 % hatten Krebs. Die teilnehmenden
Angehdrigen waren zu 65 % Frauen, 30 % waren zwischen 60 und 69 Jahren, 47 %
waren Ehepartner, 44 % waren ein Kind des Verstorbenen, 97 % waren weil3e Briten

und 84 % mit christlicher Religionszugehdérigkeit.

91 % der Teilnehmer gaben an, der Patient habe keine Schmerzen oder manchmal
Schmerzen gehabt, 13 % allerdings gaben an, der Patient sei die ganze Zeit unruhig
gewesen und 16 % gaben an, der Patient habe die ganze Zeit Sekret im
Respirationstrakt gehabt. In Bezug auf die Kommunikation am Lebensende sagten
74 % der Angehdrigen aus, ihnen sei mitgeteilt worden, dass der Patient evtl. bald
versterben werde. 29 % héatten eine Erklarung Uber Dehydratation als sinnvoll
empfunden und 46 % héatten gerne mehr Informationen dariber erhalten, was zu
erwarten sei. 30 % der Teilnehmer stimmten nicht zu, das Personal habe genug Zeit
zum Zuhoren und 24 % &aullerten das Geflhl, nicht in den Entscheidungsprozess
eingebunden gewesen zu sein. Im Gegensatz dazu waren in 73 % Gesprache uber
den Versorgungsplan vom Personal dokumentiert und in 36 % Gesprache uber
Dehydratation und Optionen in der Versorgung. Insgesamt gaben 79 % bzw. 86 % der
Angehorigen an, der Patient sei von Arzten bzw. Pflegepersonal wirdevoll und
respektvoll behandelt worden. 76 % waren der Meinung, angemessene Unterstlitzung

erhalten zu haben.(4)
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4 MATERIAL UND METHODEN

Im folgenden Kapitel wird zundchst der in dieser Studie verwendete Fragebogen

i-CODE™ vorgestellt und anschlie3end die angewandte Methodik erlautert.

4.1 INTERNATIONAL CARE OF THE DYING EVALUATION (I-CODE™)

Der CODE™-Fragebogen besteht aus 42 Fragen zur Qualitat der Versorgung des
Patienten und der Unterstitzung des Angehdrigen wéahrend der letzten Lebenstage
sowie der Phase unmittelbar nach dem Tod des Patienten (siehe Anhang 1). Es
handelt sich um eine postalische, der Sterbephase folgenden Umfrage, die von nahen
Angehdorigen, wie z. B. Familienmitgliedern oder Freunden, ausgeftillt wird.(9, 79) Der
CODE™ st eine Weiterentwicklung des vergleichsweise langeren ECHO-D 7 .(9)
Folgende Themen werden beurteilt: Symptomkontrolle, Kommunikation,
(medizinische) Pflege, Flussigkeitsbereitstellung, Sterbeort sowie emotionale und
spirituelle  Unterstlitzung. AufRRerdem werden soziodemografische Daten der
Teilnehmer und Patienten sowie Versorgungsortinformationen abgefragt (siehe
Kapitel 4.2.3). Die Mehrzahl der Items ist im Multiple-Choice-Design, doch der
CODE™ bietet dariiber hinaus noch die Mdglichkeit, einen eigenen Kommentar im
Freitextformat hinzuzufligen. Die priméaren Endpunkte des Fragebogens stellen die
Fragen 30 und 31 dar. Hier werden Respekt/Wirde vonseiten der Arzte und

Pflegekrafte sowie Unterstitzung fur die Angehérigen evaluiert.

Entwickelt und validiert wurde der CODE ™ in Grol3britannien und anschliel3end in funf
Sprachen (deutsch, norwegisch, polnisch, spanisch und portugiesisch) Gbersetzt, um
eine internationale Version (i-CODE™) zu erarbeiten, die in den Landern Deutschland,
Norwegen, Polen, Argentinien, Uruguay und Brasilien eingesetzt wurde.(9) Die
Ubersetzungen wurden nach EORTC 8 -Standard (80) mit Vorwarts-Riickwarts-
Ubersetzung, Abgleich und anschlieRendem Korrekturlesen durchgefiihrt. Es kamen
verschiedene Pretesting-Methoden zum Einsatz, um die Eindeutigkeit der Fragen und
Antwortmoglichkeiten zu Uberprifen, die Sensitivititt zu testen und das
Erinnerungsvermogen der Teilnehmer zu evaluieren. Als erstes wurden Public
Engagement Events mit mindestens funf Teilnehmern pro Land, meist Freiwillige aus
dem Bereich der palliativmedizinischen Versorgung, abgehalten, um die Sichtweisen

der Freiwilligen in Bezug auf den Fragebogen, das Anschreiben und die Methoden zu

7 Evaluating Care and Health Outcomes — for the Dying (ECHO-D)
8 European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC)
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erkunden. Anschlieend wurden wieder mindestens fiinf Personen, die kurzlich einen
Angehdrigen im Rahmen einer Krebserkrankung verloren hatten, zu kognitiven
Interviews (81) eingeladen.(9) Kognitive Interviews wurden als angemessene Methode
identifiziert, die Qualitdt von Messinstrumenten zur Versorgung am Lebensende zu
verbessern.(82) Die teilnehmenden Angehdrigen werden dazu angeregt, beim
Beantworten des Fragebogens ihre Gedanken auszusprechen, damit der
Wissenschatftler den Antwortprozess nachvollziehen und mogliche Missverstandnisse
oder Unklarheiten identifizieren kann. Die Messinstrumente konnen dann auf
Grundlage der Beobachtungen verbessert werden.(81) Aufgrund von Verzégerungen
in der Bewilligung des Ethikantrages kamen in Brasilien keine kognitiven Interviews
zustande.(9) Zuletzt wurden Schwierigkeiten mit dem Fragebogen, die in einer der
beiden Verfahren genannt wurden, mit der Nominal-Group-Technique (83) unter den
Forschern der unterschiedlichen Lander diskutiert. Schlussendlich wurde keine Frage
entfernt, einige Formulierungen wurden dem jeweiligen Land und den dortigen
Spracheigenheiten angepasst und eine Frage in Bezug auf die ethnische Herkunft
wurde Uberarbeitet, um Eindeutigkeit und Sensitivitdt des Fragebogens zu
verbessern.(9) Insgesamt zeigte der Fragebogen eine zufriedenstellende Validitat.(9,
84) Die finale Version des i-CODE™ wurde in den sieben Landern zur Evaluierung der

Versorgungsqualitdt am Lebensende im Krankenhaus verwendet.(9)

4.2 STUDIENDESIGN UND STUDIENABLAUF

4.2.1 Ein- und Ausschlusskriterien

Folgende Ein- und Ausschlusskriterien wurden fur die Studienpopulation definiert:

Definitionen

e Angehdriger: Person, die vom Patienten bei der Krankenhausaufnahme als
Kontakt angegeben wurde, dies konnten Familienangehdrige, Freunde,
Nachbarn oder andere Bekannte sein

e Erwarteter Tod: Falls eine Rucksprache mit dem betreuenden Arzt nicht moglich
war, wurden Patienten eingeschlossen, die an einer Krebserkrankung erkrankt
waren und am Todestag nicht wiederbelebt wurden

e Krebspatient: Patienten mit jeder moglichen Krebserkrankung, diese musste

nicht zwangslaufig die Todesursache sein
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Einschlusskriterien des Fragebogens

e Angehdrige von Krebspatienten, deren Tod nicht unterwartet geschah und die
in einem Krankenhaus verstarben

e Angehdrige, die zum Zeitpunkt der Teilnahme 18 Jahre oder alter waren

e Angehdrige, die wahrend der letzten zwei Lebenstage Zeit mit dem Patienten
verbrachten (Da dies nicht immer bekannt oder dokumentiert war, konnte der
Angehdrige den Fragebogen an einen Dritten weiterleiten, der besser in der
Lage war, die Umfrage zu beantworten)

e Patienten, die zum Zeitpunkt des Todes 18 Jahre oder alter waren

e Patienten, die mindestens drei Kalendertage im Krankenhaus verbrachten -
unabhangig von der Station

e Angehdrige, die in der Lage waren, schriftlich einzuwilligen

Ausschlusskriterien des Fragebogens

e Patienten, die pl6tzlich und unerwartet verstarben

e Angehdrige, die den Fragebogen aufgrund mangelnder Sprachkenntnisse oder
eingeschrankten kognitiven Fahigkeiten nicht ausfillen konnten (In einigen
Landern wurde ein Ubersetzer angeboten; in Deutschland standen ein

Einladungsschreiben und eine Antwortkarte auf Turkisch zur Verfigung)

Einschlusskriterien der Freitexte

¢ Freitexte im vorgesehenen Freitextfeld
e Zusatzlich von Angehdrigen bereitgestellte Freitexte als Anhang des

Fragebogens

Ausschlusskriterien der Freitexte

e Bemerkungen zu Fragebogenitems, die Begrindungen fur die gegebene
Antwort darstellen

¢ Vom Interviewer selbststandig zusammengefasste Texte (siehe Kapitel 4.3.2)

4.2.2 Rekrutierung

Es wurden die Angehorigen aller Patienten, die wahrend der Studienphase in einem
der teilnehmenden Krankenh&duser verstarben und auf die die Einschlusskriterien
zutrafen, kontaktiert. Die Kontaktaufnahme erfolgte vier bis sechs Wochen nach Tod
des Patienten. In diesem Schritt wurde Uber die Studie informiert, zu einer Teilnahme

eingeladen und das Angebot einer Trauerunterstiitzung ausgesprochen. Falls der
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Angehdorige daraufhin nicht ablehnte, wurden zwei Wochen spater der Fragebogen
(siehe Anhang 1), Informationen zur Studie sowie ein Einwilligungsformular verschickt.
Falls vier Wochen nach dem Versenden des Fragebogens keine Antwort vorlag, wurde
der Angehdrige erneut kontaktiert, um herauszufinden, ob die Nichtteilnahme ein
Versehen war oder ggf. weitere Informationen nétig sind. Pro Verstorbenen wurde ein

Fragebogen ausgefiillt, dieser konnte von mehreren Angehdérigen beantwortet werden.

4.2.3 Datenerhebung und Datenmanagement

Freitexte

Die Freitexte wurden von den Angehdrigen entweder selbst verfasst oder der
Interviewfuhrer hielt die Gedanken der Angehorigen schriftlich fest (siehe unten).
Dementsprechend ist jeder Freitext individuell, d. h., die Texte unterscheiden sich in

ihrer Lange, der Ausdrucksweise und dem Inhalt.

Soziodemografische Daten

Neben den Fragebogenitems zur Versorgungsqualitat des Patienten am Lebensende
und der Freitextmoglichkeit wurden zusatzlich folgende soziodemografische Variablen
erfasst:
e Beziehung des Angehorigen zum Patienten
e Alter des Angehdrigen (in Gruppen)
e Geschlecht des Angehdrigen
¢ Religionszugehorigkeit des Angehdrigen
e Migrationshintergrund des Angehdrigen (wurde nur in Deutschland, Norwegen,
Argentinien, Uruguay abgefragt und daher aus der Analyse ausgeschlossen)
e Alter des Patienten zum Zeitpunkt des Todes (in Gruppen)
e Geschlecht des Patienten
¢ Religionszugehdorigkeit des Patienten
e Migrationshintergrund des Patienten (wurde nur in Deutschland, Norwegen,
Argentinien, Uruguay abgefragt und daher aus der Analyse ausgeschlossen)
e Komorbiditaten des Patienten
Ob Patienten auf einer Palliativstation oder einer anderen Station verstarben, wurde

von den jeweiligen Forschungsteams mithilfe der Teilnehmer-ID Gbermittelt.

Verfahren zur Datenerhebung

Eigentlich ist der i-CODE™ als schriftliche Umfrage gedacht. Da in den teilnehmenden
stidamerikanischen Landern jedoch kein zuverlassiger Postweg existiert, wurden die
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Teilnehmer in diesen Landern anders befragt: Entweder es fand ein personliches
Interview statt, ein Telefoninterview wurde durchgefuhrt oder der Fragebogen wurde
online von den Angehdrigen ausgefullt. In Polen wurden Tablet-unterstitzte Interviews
durchgefthrt, d. h., dem Angehdorigen wurde die Frage vorgelesen und der Interviewer
gab die Antwort im Tablet ein. Im Vereinigten Konigreich bestand neben der

postalischen Antwort ebenso die Mdglichkeit, online an der Studie teilzunehmen.

Datentransfer

Fur jedes Land stand eine elektronische Datenbank zur Verfligung. Die Datenbanken

wurden vom norwegischen Forschungsteam koordiniert.

4.3 QUALITATIVE INHALTSANALYSE

Die qualitative Inhaltsanalyse wurde durchgefiihrt, um die in den Freitexten
angesprochenen Themen zu identifizieren. Diese wurden dann sortiert, um

Zusammenhange aufzudecken und eine Interpretation des Materials zu ermdglichen.

4.3.1 Forschungsteam

Zustandig fur die qualitative Inhaltsanalyse war das deutsche Forschungsteam. Die
Codierung wurde von zwei weiblichen Teammitgliedern durchgefuhrt: Ein
promoviertes Mitglied, tatig als Arztin und Wissenschaftlerin und mit Vorerfahrung in
gualitativer Inhaltsanalyse, sowie die Autorin, Studentin der Humanmedizin. Die
Forscherinnen wurden unterstitzt von einem habilitierten Mitglied der deutschen
Arbeitsgruppe, ebenso erfahren in qualitativer Inhaltsanalyse, und den sechs weiteren

internationalen Forschungsteams, bestehend aus Arzten und Wissenschaftlern.

4.3.2 Datenbereinigung

Vor der Analyse wurden die Daten fr die Durchfuihrung der qualitativen Inhaltsanalyse
vorbereitet: Die Angehdrigen verfassten die Freitexte in der jeweiligen Landessprache.
Die Forschungsteams der sieben Lander Ubersetzten die Freitexte anschlieend ins
Englische, weshalb die qualitative Inhaltsanalyse auf Englisch durchgefiihrt wurde. Fur
die Verfassung dieser Arbeit Uibersetzte die Autorin die Bezeichnungen der Kategorien
sowie Beispielzitate vom Englischen ins Deutsche. Die englischen Ubersetzungen der
Freitexte aus Polen, Argentinien und Uruguay wiesen allerdings erhebliche Mangel
auf. Ein Verstandnis der Ubersetzten Texte zu erlangen, war in einigen Fallen nicht
moglich. Das deutsche Team beschloss, die entsprechenden Freitexte eigenstandig

erneut zu Ubersetzen, um eine hoéhere Qualitat der Inhaltsanalyse zu gewdahrleisten.
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Da kein deutsches Forschungsmitglied die polnische Sprache beherrscht, wurden die
polnischen Originalzitate mit der Software DeepL (85) ins Englische lbersetzt.
Verstandlichkeit und Sinnhaftigkeit der englischen Ubersetzungen wurden dann von
den Forschern uberprift. AnschlieRend wurden die Ubersetzungen von einer externen
polnischen Muttersprachlerin gegengelesen. Es wurde beschlossen, dass dies, unter

den zur Verfiigung stehenden Ressourcen, die bestmogliche Losung sei.

Die spanischen Freitexte (Argentinien, Uruguay) wurden von der Autorin vom
Spanischen (Sprachniveau B2 sowie einjahriger Aufenthalt in spanischsprechendem
Land) ins Deutsche und dann ins Englische (Sprachniveau C1 sowie einjahriger
Aufenthalt in englischsprechendem Land) Ubersetzt. AnschlieBend wurde die
englische Ubersetzung mit der spanischen Originalversion verglichen, um die
Ubersetzungsqualitat zu evaluieren. Die Ubersetzungen vom Deutschen ins Englische

wurden dartber hinaus von einem weiteren Mitglied des Forschungsteams tberpruft.

Einige argentinische Freitexte (n=20) sind in dritter Person Singular verfasst, statt, wie
alle Ubrigen Freitexte, in der ersten Person Singular. Nach Ruicksprache mit den
argentinischen Forschern wurde als Ursache hierfir die Methodik der
Freitextgenerierung in Argentinien identifiziert. Wie bereits beschrieben, wurden in
Argentinien Interviews durchgefihrt. Einige argentinische Interviewflhrer schrieben
das Interview nicht Wort fir Wort mit, sondern fassten das vom Angehérigen Gesagte
selbststandig zusammen. Nach grindlicher Uberlegung wurden diese Freitexte
ausgeschlossen. Aufgrund der veréanderten Formulierungen durch den Interviewfuhrer
und der automatischen Interpretation des Interviewfiihrers beim Zusammenfassen der
Aussagen hielt das deutsche Forschungsteam den dadurch entstandenen Bias flr

groRer als einen moglichen Mehrwert durch diese zusatzlichen Texte.

4.3.3 Die Framework-Methode (68, 69)

Es existieren verschiedene Methoden zur qualitativen Inhaltsanalyse, wie z. B. die
gualitative Inhaltsanalyse nach Mayring (72) oder die inhaltlich strukturierende
gualitative Inhaltsanalyse nach Kuckartz (86). Um den Umfang dieser Arbeit nicht zu
Uberschreiten, werden an dieser Stelle nicht alle Methoden vorgestellt. Das deutsche
Forschungsteam machte sich aber mit den unterschiedlichen Methoden vertraut,
bevor es sich letztendlich fur die Framework-Methode (68, 69) entschied. Zum einen
fiel die Entscheidung auf die Framework-Methode, weil ein Teammitglied bereits

Erfahrung mit dieser Methode aufwies. Zum anderen sah das Forschungsteam das
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strukturierte Vorgehen dieser Analysemethode als Vorteil. In den folgenden
Abschnitten soll zun&chst das Prinzip der Framework-Methode veranschaulicht

werden und anschliel3end wird das Vorgehen in dieser Studie detailliert erklart.

Die Framework Methode wurde in den 1980er Jahren von Jane Ritchie und Liz
Spencer (68, 69) fur die qualitative Inhaltsanalyse von grof3angelegten Studien in
GroR3britannien im Bereich der Politikforschung entwickelt. Inzwischen ist diese
Methode auch in der Medizin- und Gesundheitsforschung verbreitet.(68, 69, 87, 88)

Die Framework Methode bietet eine schrittweise Anleitung fur die Strukturierung,
Reduzierung und Interpretation von Daten (siehe Abbildung 1). Dadurch erfolgt eine
transparente Textanalyse. Zunachst machen sich die Mitglieder des Forschungsteams
mit dem Material vertraut, die sogenannte Textfamiliarisierung. Dies beinhaltet, die

Texte grundlich zu lesen und eigene Eindriicke des Textes zu notieren.(68, 69, 87, 88)

AnschlieBend wird jedem Sinnabschnitt des Textes ein spezifischer Code
zugeschrieben. Zunachst sollten mindestens zwei Mitglieder die ersten Texte
unabhangig voneinander codieren, die Erfahrungen besprechen und sich auf
einheitliche Codes einigen. Diese Codes sollen klar definiert und thematisch gruppiert
werden, es entsteht das erste Kategoriensystem. Anschliel3end werden anhand dieser
Codes die weiteren Texte codiert. Fehlt ein passender Code, muss ein neuer Code
dem System hinzugefugt werden. Wahrend dieses Prozesses wird das
Kategoriensystem getestet und wenn nétig Uberarbeitet. Missen keine Codes mehr

erganzt werden, ist das Gerdust vollstandig.(68, 69, 87, 88)

Nun werden alle Texte systematisch anhand des vorgegebenen Gerustes codiert. Es
wird eine Matrix mit den Codes als Spalten und den Fallen als Zeilen erstellt. Die Felder
werden mit den dazugehdrigen Zitaten, ggfs. mit Paraphrasen, belegt. Der Framework
entsteht: die Hierarchie aus Kategorien und Subkategorien (Inhaltsanalyse), bzw.
Themen und Unterthemen (thematische Analyse). Der Inhalt der Zeilen und Spalten
wird zusammengefasst und reflektiert. Zuletzt werden die Frameworks auf Muster und

Zusammenhange, Ahnlichkeiten und Unterschiede untersucht.(68, 69, 87, 88)

Die Herausforderung dieser Methode besteht darin, wahrend des Analyseprozesses
stets zu reflektieren, inwieweit die personliche Einstellung die Textarbeit beeinflusst
und dementsprechend jeden Schritt selbstkritisch zu tGberdenken, was allerdings

grundsatzlich fur qualitative Inhaltsanalysen gilt.
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Erstellung des _ Testung &
Textfamiliarisierung ersten Uberarbeitung des
Kategoriensystems Kategoriensystems

Interpretation der
Daten & Suche nach
Zusammenhéngen

Erstellung einer Codierung des
Matrix Materials

ABBILDUNG 1: ARBEITSSCHRITTE DER FRAMEWORKANALYSE (68, 69)

4.3.4 Durchfuhrung der Framework-Methode

Textfamiliarisierung

Zunachst machte sich das deutsche Forschungsteam mit jeweils einem Drittel der
Freitexte aus jedem Land vertraut. Dieses Drittel wurde anhand der Textlange der
Freitexte gewahlt. Da die Freitexte aus dem Vereinigten Koénigreich, Deutschland und
Norwegen im Durchschnitt langer sind als die Texte aus den restlichen Landern,
wurden aus diesen Landern mittellange Texte gewahlt. Da die Texte aus Polen,
Argentinien, Brasilien und Uruguay teilweise sehr kurz sind (z. T. nur ein
unvollstandiger Satz), wurden aus diesen vier Landern die langeren Texte gewahlt.
Das Forschungsteam hatte mit dieser Auswahl die Absicht, méglichst reprasentative
Texte zu wahlen, die gleichzeitig viele Analysemdglichkeiten bieten. Fur die
Textfamiliarisierung wurde fir jedes Land ein Worddokument mit dem Drittel der
Freitexte erstellt. Dieses Worddokument bot die Mdglichkeit, sich Notizen zu machen,
Ideen fUr mdogliche Codes zu notieren und Sinneinheiten zu markieren (siehe
Anhang 2).

Anschliel3end besprachen beide Forscherinnen ihre Beobachtungen. Die Ideen der
Forscherinnen wurden thematisch in einer Mind-Map sortiert (siehe Anhang 3) und
Definitionen fur diese Themenideen formuliert.

Im nachsten Schritt machten sich die Forscherinnen mit weiteren 20 % der Freitexte
aus jedem Land vertraut, sodass nach diesem Schritt etwa die Halfte aller Freitexte
gesichtet worden war. Bei der Familiarisierung der weiteren 20 % ging es besonders
darum, ob weitere Themen, die noch nicht in der Mind-Map beschrieben waren,

auftauchen und, ob die bisher gefundenen Themen auch auf diese Freitexte zutreffen.
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Erstellung des ersten Kategoriensystems

Basierend auf der ersten Mind-Map wurden dann zwei Kategoriensysteme gebildet. In
Kapitel 5.2.1 wird detailliert erklart, weshalb zwei Kategoriensysteme gebildet wurden.
Es wurden Haupt- und Subkategorien sowie die jeweiligen Auspragungen definiert. Zu
jeder Auspragung einer Subkategorie wurde ein passendes Ankerzitat gesucht.
Dieses Ankerzitat sollte den Kern der Kategorie beschreiben. Anschliel3end wurde aus
jedem Land ein Zitat pro Ausprédgung gesucht. Der Entwurf dieser beiden
Kategoriensysteme wurde dann den Forschungsteams der Ubrigen sechs Lander mit

der Bitte um Feedback geschickt.

Testung und Uberarbeitung der Kategoriensysteme

Zur Codierung wurde das Programm MAXQDA Version 11 verwendet. Zunachst
wurden von beiden Forscherinnen jeweils sechs norwegische Texte anhand der
Kategoriensysteme codiert. Es wurde eine geringe Anzahl an Freitexten gewahlt, da
die Kategoriensysteme erst getestet und Schwierigkeiten beim Codieren besprochen
werden sollten, z. B. die Kategoriedefinitionen richtig zu verstehen und die Kategorien

scharf voneinander abzugrenzen. Anschliel3end wurden die sechs Texte recodiert.

Als nachstes wurden pro Land zehn Texte von beiden Forscherinnen codiert. Erneut
wurden Schwierigkeiten beim Codieren besprochen und kleine Anderungen an den
Kategoriensystemen vorgenommen (siehe Kapitel 5.2.1). AnschlieRend wurden von
der Autorin insgesamt zwei Drittel der Freitexte codiert, um die Kategoriensysteme
abermals zu testen und Schwierigkeiten beim Codieren aufzudecken. Wieder wurden

kleine Anderungen an den Kategoriensystemen vorgenommen (siehe Kapitel 5.2.1).

Codierung des Materials

Vor dem Hintergrund, dass bei der Codierung aller Texte moglicherweise weitere
kleinere Anderungen an den Kategoriensystemen vorgenommen werden miissen,
wurden die Texte dann unter den beiden Forscherinnen aufgeteilt und vollstéandig in
MAXQDA codiert (siehe Anhang 4).

Texte, bei deren Codierung sich eine Forscherin unsicher war, wurden von beiden
Forscherinnen codiert. Gab es zwei unterschiedliche Codiervorschlage, wurde ein
Kompromiss im Team gefunden. Dies hatte den Zweck, mogliche Uberinterpretationen

oder Fehlcodierungen komplizierter Texte zu vermeiden.
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Auch wahrend des Codierprozesses sowie nach Codierung des Gesamtmaterials
wurden Anderungen an den Kategoriensystemen vorgenommen und die Texte
anschlieend, falls notig, recodiert. Der detaillierte Codierprozess inklusive der

Entwicklung der Kategoriensysteme wird in Kapitel 5.2.1 dargestellt.

Erstellung einer Matrix, Interpretation der Daten und Suche nach Zusammenhangen

Hatten die Forscherinnen den Eindruck, dass eine Kategorie mehrere verschiedene
Aspekte enthélt und daher eine genauere Analyse notwendig sei, wurden alle Texte
dieser Kategorie in einer Matrix zusammengestellt. Dies geschah fur die Kategorien
,Unterstutzung fur den Angehorigen®, ,Die eine Person® und ,Wichtigkeit, ein Begleiter
zu sein“. Die drei Matrizes wurden dazu genutzt, alle Texte, die sich mit der jeweiligen
Kategorie beschéaftigen, darzustellen, um die verschiedenen Aspekte dieser
Kategorien herauszuarbeiten (siehe Anhang 5). Dartber hinaus wurde ,Dankbarkeit*
auf Uberschneidungen mit inhaltlichen Kategorien analysiert (siehe Kapitel 5.2.2.1).
Mithilfe der Matrizes konnten die Daten interpretiert und Zusammenhange aufgedeckt

werden.

4.3.5 Berechnung der Intercoder-Ubereinstimmung

Es wurde eine Stichprobe (n=35) mit jeweils finf Texten pro Land, die von beiden
Codiererinnen codiert wurden, ausgewahlt, um die Intercoder-Ubereinstimmung nach
Brennan und Prediger (89) zu berechnen. Abbildung 2 demonstriert das Vorgehen

dieser Methode.

Codierer 1 Gesamt
Code ja Code nein
Code ja a b a+b
Codierer 2 -
Code nein c d c+d
Gesamt a+c b+d a+b+c+d
a: von beiden Codierern gleich codierte Textstellen P(observed)=Po=a/(a+b +c)
b: nur von Codierer 2 codierte Textstellen P(chance) = Pc =1/ Anzahl Gesamtcodes
c¢: nur von Codierer 1 codierte Textstellen
d: von keinem Codierer codierte Textstellen Kappa = (Po - Pc)/ (1 - Pc)

ABBILDUNG 2: BERECHNUNG DER INTERCODER-UBEREINSTIMMUNG KAPPA NACH BRENNAN UND
PREDIGER (89)
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4.4 STATISTISCHE ANALYSE
Die statistische Analyse wurde durchgefuhrt, um sowohl die Population deskriptiv zu
beschreiben als auch explorativ Zusammenhéange zwischen den soziodemografischen

Variablen und den verschiedenen Teilnehmergruppen aufzudecken.

4.4.1 Statistische Analyse der Gruppen Freitext vs. kein Freitext
Der Vergleich der beiden Gruppen ,Freitext ja“ und ,Freitext nein“ wurde durchgefihrt,
um zu analysieren, ob Teilnehmermerkmale identifiziert werden kénnen, die mit einer

erhohten Wahrscheinlichkeit der Formulierung eines Freitextes einhergehen.

Deskriptive Statistik

Die beiden Gruppen Freitext und kein Freitext wurden in Bezug auf die
soziodemografischen Variablen Nation, Geschlecht, Alter und Religionszugehdrigkeit
des Angehorigen, Verwandtschaftsgrad des Angehoérigen zum Patienten und Tod auf
einer Palliativstation sowie beziiglich der Beurteilungen der Angehdérigen der priméren
Endpunkte des i-CODE™ Respekt/Wirde vonseiten der Pflege, Respekt/Wirde

vonseiten der Arzte und Unterstitzung fur die Angehdrigen deskriptiv beschrieben.

Explorative Statistik

Im Rahmen der explorativen Statistik wurden Chi-Quadrat-Tests fur die Variablen der
deskriptiven Statistik mithilfe der Software SAS Version 9.4 durchgefihrt. Das
Signifikanzniveau wurde auf 0,05 festgelegt. Fur die Variablen Geschlecht und Alter
des Angehdrigen sowie Verwandtschaftsgrad zum Patienten wurde dariber hinaus
eine logistische Regression durchgefiihrt. Eine Anpassung des Signifikanzniveaus
aufgrund von multiplem Testen, z. B. durch die Bonferroni-Korrektur, wurde erwogen.
Unter der Voraussetzung, dass die Zahl der getesteten Variablen auf weniger als zehn
begrenzt wird, erschien nach Ricksprache mit den beratenden Biometrikern der
Verzicht auf eine Korrekturformel vertretbar, solange das Signifikanzniveau von 0,05
nicht nur knapp eingehalten wird. Daher wurden nicht alle im Fragebogen erhobenen,
sondern nur die fur die Inhaltsanalyse relevanten Variablen getestet. Dartiber hinaus
liegt der Schwerpunkt der Studie bei der qualitativen Inhaltsanalyse. Die statistische

Analyse schafft einen weiteren Blickwinkel, stellt jedoch nicht den Kern der Studie dar.

4.4.2 Mixed-Methods-Analyse (90, 91)

Die Mixed-Methods-Analyse wurde durchgeftihrt, um zu untersuchen, ob bestimmte

Kategorien von einigen Teilnehmern haufiger thematisiert wurden als von anderen.

46



Deskriptive Statistik
Die Kategorien ,Lob“ und ,Dankbarkeit” sowie die Zusammenfassung der Kategorien

.Beschwerde®, ,Belastung durch negative Erfahrungen“ und ,Vorschlage und
Forderungen nach Verbesserung® als , Tadel” wurden im Rahmen der Mixed-Methods-
Analyse in Bezug auf die soziodemografischen Variablen Nation, Geschlecht und Alter
des Angehdorigen, Verwandtschaftsgrad des Angehdrigen zum Patienten und Tod auf
einer Palliativstation sowie in Bezug auf die Beurteilungen der Angehérigen der drei
primaren Endpunkte des i-CODE™ Respekt/Wiirde vonseiten der Arzte und Pflege

sowie Unterstitzung fur die Angehdrigen deskriptiv beschrieben.

Explorative Statistik

Im Rahmen der explorativen Statistik wurden Chi-Quadrat-Tests fur die Variablen der
deskriptiven Statistik mithilfe der Software SAS Version 9.4 durchgefuhrt. Das
Signifikanzniveau wurde auf 0,05 festgelegt. Auch hier wurde aus den oben genannten
Grunden (siehe Kapitel 4.4.1) auf eine Anpassung des Signifikanzniveaus, z. B.

mithilfe der Bonferroni-Korrektur, verzichtet.

4.4.3 Triangulation der soziodemografischen Variablen mit den priméaren
Endpunkten

Mithilfe der Triangulation wurde analysiert, ob die drei primaren Endpunkte von

bestimmten Teilnehmergruppen anders beurteilt wurden als von anderen

Teilnehmergruppen.

Deskriptive Statistik
Die Beurteilungen der Angehotrigen der primaren Endpunkte Respekt/Wirde

vonseiten der Pflege, Respekt/Wiirde vonseiten der Arzte und Unterstitzung fir die
Angehorigen, die mit dem i-CODE ™-Fragebogen erhoben wurden, wurden in Bezug
auf die soziodemografischen Variablen Nation, Geschlecht und Alter des Angehdrigen,
Verwandtschaftsgrad des Angehdrigen zum Patienten und Tod auf einer

Palliativstation deskriptiv beschrieben.

Explorative Statistik

Im Rahmen der explorativen Analyse wurden Chi-Quadrat-Tests fur die Variablen der
deskriptiven Statistik mithilfe der Software SAS Version 9.4 durchgefihrt. Das
Signifikanzniveau wurde auf 0,05 festgelegt. Eine Anpassung des Signifikanzniveaus,
z. B. mithilfe der Bonferroni-Korrektur, wurde aus den oben genannten Griinden (siehe

Kapitel 4.4.1) nicht angewandt.
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5 ERGEBNISSE

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse dieser Arbeit demonstriert. Zunachst wird
die Gesamtpopulation vorgestellt. Anschlieend werden die Ergebnisse der

gualitativen Inhaltsanalyse sowie der statistischen Analyse dargelegt.

5.1 GESAMTPOPULATION

An dieser Stelle wird die Gesamtpopulation deskriptiv anhand der erhobenen

Variablen beschrieben.

Ziel zu Beginn der Studie war es, pro Land mindestens 100 Teilnehmer mit Freitext zu
rekrutieren. Es bestand keine maximale Teilnehmerzahl. Tabelle 1 zeigt die
endgiltigen Teilnehmerzahlen, mit und ohne Freitext, sowie die landerspezifischen
Antwortraten. Demnach weist Polen die héchste Antwortrate auf. Die meisten
Studienteilnehmer wurden in Norwegen rekrutiert, die Mehrheit der Freitexte wurde in
Deutschland verfasst. Das Ziel, mindestens 100 Freitexte einzuschlie3en, wurde nur

in Deutschland und Norwegen erreicht.

TABELLE 1: STUDIENTEILNEHMER UND ANTWORTRATEN

Land Antwortrate Teilnehmer mit | Teilnehmer Gesamt-
Freitext ohne Freitext teilnehmer
Gesamt 54,3 % 457 457 914
Deutschland 37,8% 116 (1. Rang) 67 (3./4. Rang) 183 (2. Rang)
Norwegen 58,1 % 104 (2. Rang) 90 (2. Rang) 194 (1. Rang)
Vereinigtes Konigreich | 34,1 % 77 (3. Rang) 25 (7. Rang) 102 (6. Rang)
Brasilien 84,7 % 61 (4. Rang) 44 (6. Rang) 105 (4./5. Rang)
Argentinien 58,3 % 42 (5. Rang) 63 (5. Rang) 105 (4./5. Rang)
Polen 95,2 % 33 (6. Rang) 67 (3./4. Rang) 100 (7. Rang)
Uruguay 79,6 % 24 (7. Rang) 101 (1. Rang) 125 (3. Rang)

ANZAHL DER TEILNEHMER UND FREITEXTE PRO LAND

Tabelle 2 stellt eine Beschreibung der Population anhand der erhobenen Variablen
dar. Es werden sowohl die beiden Gruppen ,Freitext ja“ und ,Freitext nein"
beschrieben als auch die Gesamtpopulation. Auf die statistische Analyse der beiden
Gruppen ,Freitext ja“ und ,Freitext nein“ wird detailliert in Kapitel 5.3.1 eingegangen.
Tabelle 2 ist zu entnehmen, dass insgesamt grof3tenteils Frauen und unter 60-Jahrige
an der Studie teilnahmen sowie Partner des Verstorbenen. Die Mehrheit der
Krebspatienten verstarb nicht auf einer Palliativstation, die drei primaren Endpunkte
(Respekt/Wiirde vonseiten der Pflege, Respekt/Wiirde vonseiten der Arzte und
Unterstitzung fur die Angehoérigen) wurden Gberwiegend bejaht.
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TABELLE 2: BESCHREIBUNG DER POPULATION

Freitext p-Wert
Ja Nein Gesamt

Gesamt 457 (100,0 %) | 457 (100,0 %) | 914 (100,0 %)
Nation <0,0001
Deutschland 116 (25,4 %) 67 (14,7 %) 183 (20,0 %)
Norwegen 104 (22,8 %) 90 (19,7 %) 194 (21,2 %)
Vereinigtes Konigreich 77 (16,9 %) 25 (5,5 %) 102 (11,2 %)
Brasilien 61 (13,4 %) 44 (9,6 %) 105 (11,5 %)
Argentinien 42 (9,2 %) 63 (13,8 %) 105 (11,5 %)
Polen 33 (7,2 %) 67 (14,7 %) 100 (10,9 %)
Uruguay 24 (5,3 %) 101 (22,1 %) 125 (13,7 %)
Geschlecht Angehorige 0,8493
Mannlich 140 (30,6 %) 148 (32,4 %) 288 (31,5 %)
Weiblich 310 (67,8 %) 302 (66,1 %) 612 (67,0 %)
Missing Data 7 (1,5 %) 7 (1,5 %) 14 (1,5 %)
Alter Angehdorige 0,8070
<60 257 (56,3 %) 253 (55,4 %) 510 (55,8 %)
60-79 176 (38,5 %) 182 (39,8 %) 358 (39,2 %)
>80 20 (4,4 %) 16 (3,5 %) 36 (3,9 %)
Missing Data 4 (0,9 %) 6 (1,3 %) 10 (1,1 %)
Religion Angehorige 0,0836
Christlich 358 (78,3 %) 345 (75,5 %) 703 (76,9 %)
Andere Religion 19 (4,2 %) 37 (8,1 %) 56 (6,1 %)
Keine Religion 74 (16,2 %) 67 (14,7 %) 141 (15,4 %)
Missing Data 6 (1,3 %) 8 (1,8 %) 14 (1,5 %)
Verwandtschaftsgrad 0,7083
Partner 202 (44,2%) 209 (45,7 %) 411 (45,0 %)
(Schwieger-)Kinder 178 (39,0 %) 162 (35,5 %) 340 (37,2 %)
Anderer Verwandtschaftsgrad 74 (16,2 %) 83 (18,2 %) 157 (17,2 %)
Missing Data 3 (0,7 %) 3 (0,7 %) 6 (0,7 %)
Palliativstation 0,4405
Ja 106 (23,2 %) 116 (25,4 %) 222 (24,3 %)
Nein 351 (76,8 %) 341 (74,6 %) 692 (75,7 %)
Respekt/Wurde der Pflege! 0,0004
Ja 413 (90,4 %) 436 (95,4 %) 849 (92,9 %)
Nein 40 (8,8 %) 13 (2,9 %) 53 (5,8 %)
Missing Data/ich weil3 es nicht 4 (0,9 %) 8 (1,8 %) 12 (1,3 %)
Respekt/Wiirde der Arzte? <0,0001
Ja 387 (84,7 %) 433 (94,8 %) 820 (89,7 %)
Nein 46 (10,1 %) 10 (2,2 %) 56 (6,1 %)
Missing Data/ich weil3 es nicht 24 (5,3 %) 14 (3,1 %) 38 (4,2 %)
Unterstitzung fur Angehorige® 0,0001

Ja
Nein
Missing Data/ich weil3 es nicht

372 (81,4 %)
63 (13,8 %)
22 (4,8 %)

416 (91,0 %)
33 (7,2 %)
8 (1,8 %)

788 (86,2 %)
96 (10,5 %)
30 (3,3 %)

UBERSICHT DER SOZIODEMOGRAFISCHEN VARIABLEN UND PRIMAREN ENDPUNKTE DER BEIDEN
GRUPPEN ,FREITEXT JA“ UND ,,FREITEXT NEIN“ SOWIE DER GESAMTPOPULATION

1Q30A: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (PFLEGEKRAFTE)

2Q30B: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (ARZTE)

3Q31: WURDEN SIE IHRER MEINUNG NACH WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE DES PATIENTEN

INSGESAMT ANGEMESSEN UNTERSTUTZT?
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5.2 QUALITATIVE INHALTSANALYSE

5.2.1 Die Entwicklung der Kategoriensysteme

Von der Sichtung zur Sattiqung

Die Entwicklung des endglltigen Kategoriensystems war ein schrittweiser Prozess,
welcher der standigen Uberarbeitung unterlag. Das Grundgeriist bildete die nach der
Textfamiliarisierung eines Drittels der Freitexte entwickelte Mind-Map mit von den
Angehorigen genannten Themen (siehe Anhang 3) sowie die dazu formulierten
Definitionen. Nach Sichtung weiterer 20 % des Materials war sich das deutsche
Forschungsteam einig, dass eine Sattigung der von den Angehorigen
angesprochenen Themen stattgefunden hatte. Es wurde davon ausgegangen, dass,
wenn Uberhaupt, sehr wenig neue Themen durch die Sichtung der zweiten Hélfte des

Materials hinzukommen wirden.

Die erste Version: Bildung von zwei parallelen Kategoriensystemen

Es wurden daraufhin zwei Kategoriensysteme gebildet: eines zur Bestimmung der
Typologie des Freitextes (das typologische Kategoriensystem) und eines zur
Erfassung und Sortierung der genannten Inhalte (das inhaltliche Kategoriensystem).
Das typologische Kategoriensystem diente der Beantwortung der Forschungsfrage,
wie die Angehorigen die Freitexte nutzen, also auf welche Art und Weise sie ihre
Gedanken vermitteln. Das inhaltliche Kategoriensystem diente der Beantwortung der
Forschungsfrage, was die Angehdrigen mit den Freitexten sagen, also der
Identifizierung der inhaltlichen Themen. Ziel dieser beiden Kategoriensysteme war es,
jeder Sinneinheit, wenn mdglich, je eine typologische und eine inhaltliche Kategorie
zuordnen zu koénnen. Dadurch wurde jeder Text sowohl typisiert als auch die
inhaltlichen Aspekte bestimmt. Doppelkodierungen der inhaltlichen Kategorien waren
in zwei Fallen moglich: Entweder mehrere Sinneinheiten Uberlappen sich und der
Textabschnitt jeder einzelnen Kategorie ware sonst nicht mehr verstandlich oder ein
Sinnabschnitt enthalt mehrere inhaltliche Aspekte.

Die erste Version des typologischen Kategoriensystems enthielt vier Hauptkategorien
(,Erzahlung®, ,Selbstoffenbarung®, ,Verbesserungsvorschlage® und ,Feedback®) mit
insgesamt acht Subkategorien (,Chronik®, ,Beobachtung des Sterbenden®, ,Sozialer
Kontext’, ,Umgang mit dem Verlust®, ,Verbesserungsvorschlage zur Versorgung®,
,verbesserungsvorschlage zum Fragebogen®, ,Lob“ und ,Beschwerde®) (siehe
Abbildung 3).
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Die erste Version des inhaltlichen Kategoriensystems enthielt neun Hauptkategorien
(,Dankbarkeit”, ,Kommunikation®, ,Umgebung®, ,Wichtigkeit, ein Begleiter zu sein®,
.versorgungsleistung®, ,Der Faktor Mensch®, ,Generelle (Un-)Zufriedenheit®,
,Lebensweisheiten und LAndere‘) mit  insgesamt 14 Subkategorien
(,Informationsvermittlung®, ,Erklarung®, ,Ort des Todes", ,Ambiente®, ,Privatsphare®,
,Organisation, ,Zeit/Personal®, ,Kompetenz‘, ,Kontinuitdt der Versorgung®,
,verantwortlichkeit des Angehorigen®, ,Die eine Person®, ,Verhalten®, ,Unterstitzung
fur den Angehdrigen® und ,Wirdigung der Wiinsche des Patienten®) (siehe Abbildung
4). Die inhaltlichen Subkategorien enthielten jeweils zwei Auspragungen, um positive

Erfahrungen von negativen zu unterscheiden.

Rickmeldungen der internationalen Forschungsteams

Das Feedback der anderen sechs internationalen Forschungsteams zu den beiden
Kategoriensystemen bestatigte das deutsche Forschungsteam in seiner Arbeit. Es
wurden lediglich Verstandnisfragen gestellt und kleine Verbesserungsvorschlage
gemacht, z. B. Ideen fir weitere Beispielzitate fir eine bestimmte Auspragung aus
dem jeweiligen Land. Es wurden keine Vorschlage fur zusatzliche Kategorien gemacht

und es wurde kein Veto gegen eine Kategorie eingereicht.

Weiterentwicklung der Kategoriensysteme

Nachdem beide Forscherinnen jeweils zehn Texte pro Land codiert hatten (siehe
Kapitel 4.3.4) und die Codierungen anschlieRend gemeinsam besprachen, wurden
drei neue Subkategorien der Kategorie ,Selbstoffenbarung® gebildet: ,Belastung durch
negative Erfahrungen®, ,Einfluss auf die Gesundheit/Psyche” und ,Wut Gber negative
Erfahrungen®. AuRerdem wurde als weitere Subkategorie von ,Versorgungsleistung®

die Kategorie ,Achtsame Pflege” gebildet.

Nachdem die Autorin anschlieRend insgesamt zwei Drittel der Freitexte codiert hatte
(siehe Kapitel 4.3.4), wurden nach Ricksprache im Team drei weitere Kategorien
gebildet: Als Subkategorie von ,Kommunikation® wurden ,Einbindung in
Entscheidungen® und ,Exploration” gebildet und als Subkategorie von ,Unterstitzung
fur den Angehorigen“ wurde ,Druck auf den Angehdorigen® gebildet. Die codierten zwei
Drittel der Freitexte wurden dann recodiert. Daraufhin wurde beschlossen, die neue
Kategorie ,Exploration in die bereits bestehende Kategorie ,Anerkennung der
Wiunsche des Patienten® zu integrieren, da eine klare Trennung zwischen diesen

beiden Kategorien nicht moglich erschien. AulRerdem wurde aus demselben Grund
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~Erklarung“in die Kategorie ,Informationsvermittlung“ integriert. Die beiden Kategorien
,Dankbarkeit* und ,Generelle (Un-)Zufriedenheit®* wurden vom inhaltlichen
Kategoriensystem ins typologische Kategoriensystem verschoben.

Nach der Codierung des Gesamtmaterials wurden die beiden Kategoriensysteme ein
weiteres Mal Uberarbeitet. Die Kategorie ,Personal/Zeit® wurde der Kategorie
,Organisation® untergeordnet. Die typologische Hauptkategorie
,verbesserungsvorschlage“ wurde aufgelést und die beiden Subkategorien
,verbesserungsvorschlage zur Versorgung“ und ,Verbesserungsvorschlage zum
Fragebogen“  wurden der Hauptkategorie .Feedback” untergeordnet.
,verbesserungsvorschlage zur Versorgung“ wurde umbenannt in ,Forderung nach
Verbesserung der Versorgung“ und die Definition so angepasst, dass auch indirekte
Beschwerden, durch die Rickschlisse auf Verbesserungspotenzial gezogen werden
kénnen, unter diese Kategorie fallen. Aulierdem wurden ,Dankbarkeit‘ und ,Belastung
durch negative Erfahrungen® der Hauptkategorie ,Feedback® untergeordnet. Die Texte
von ,Forderung nach Verbesserung der Versorgung“ und ,Beschwerde” wurden erneut
durchgeschaut und teilweise, aufgrund der Uberarbeiteten Definitionen, recodiert. Da
nur sechs Texte mit ,Generelle Unzufriedenheit” codiert waren, wurde diese Kategorie

mit ,Beschwerde“ zusammengefuhrt und die Definition von ,Beschwerde” Uberarbeitet.

Wanderung der Kateqorie ,Dankbarkeit‘ vom inhaltlichen Kategoriensystem ins

typologische Kategoriensystem

Wie auch andere Kategorien wurde die Kategorie ,Dankbarkeit® zunachst als
Kategorie des inhaltlichen Kategoriensystems erstellt. Im Laufe des Prozesses der
qualitativen Inhaltsanalyse kristallisierte sich die Kategorie jedoch immer mehr als
komplexer Gesichtspunkt heraus. Anfangs sahen die Codiererinnen ,Dankbarkeit” als
inhaltlichen Aspekt. Je weiter die Analyse fortschritt, umso deutlicher wurde, dass
,Dankbarkeit‘ jedoch eher eine Typologie darstellt: Die Angehérigen nutzen die
Maglichkeit des Freitextes, um ihren Dank in Form eines Dankesbriefes zu formulieren.
Daher wurde beschlossen, ,Dankbarkeit dem typologischen Kategoriensystem
zuzuordnen. Es konnten verschiedene inhaltliche Themen als Grund fir die von den
Angehorigen empfundene Dankbarkeit identifiziert werden. Diese Themen werden
durch das inhaltliche Kategoriensystem abgedeckt. Eine detaillierte Auswertung der
Analyse, fir welche inhaltlichen Aspekte die Angehdrigen dankbar sind, ist in Kapitel
5.2.2.1 zu finden.
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Beobachtung der Codiererinnen: Mdglicher Zusammenhang zwischen Triggertext

und ,Generelle Zufriedenheit*?

Die Forscherinnen stellten die Hypothese auf, dass es einen Zusammenhang
zwischen der Lange des Triggertextes (siehe Kapitel 6.3.2) und der Kategorie
,Generelle Zufriedenheit® gebe. Die Kategorie ,Generelle Zufriedenheit® wurde
charakterisiert durch eine sehr kurze Stellungnahme vonseiten des Angehdrigen ohne
eine weitere, detailliertere Erklarung. Gleichzeitig war die Formulierung des
Freitextitems nichtin allen Landern identisch, sondern unterschied sich in seiner Lange
und Ausfuhrlichkeit. Wie in Kapitel 6.3.2 genauer beschrieben wird, wurde in
Deutschland, Norwegen und dem Vereinigten Konigreich ausfuhrlich auf die
Moglichkeit der Verfassung eines Freitextes hingewiesen, wohingegen in Brasilien,
Argentinien, Polen und Uruguay nur ein knapper Hinweis gegeben wurde. Die
Forscherinnen vermuteten, dass aufgrund dieses Unterschiedes in den Landern mit
kurzem Triggertext vermehrt Freitexte formuliert wurden, die der Kategorie ,Generelle
Zufriedenheit® zugeordnet werden konnten, weshalb die Anzahl der Codierungen
dieser Kategorie in den jeweiligen Landern untersucht wurde. Tabelle 3 ist zu
entnehmen, dass 27 der insgesamt 160 Freitexte mit kurzem Trigger (also Freitexte
aus Brasilien, Argentinien, Polen, Uruguay) mit der Kategorie ,Generelle
Zufriedenheit® codiert wurden. Gleichzeitig wurden nur 13 der insgesamt 297 Freitexte
mit langem Trigger (also Freitexte aus Deutschland, Norwegen, dem Vereinigten

Konigreich) mit dieser Kategorie codiert.

Da auch der Chi-Quadrat-Test die Hypothese der Forscherinnen bestétigte
(p=0,000006) und einen signifikanten Zusammenhang zwischen kurzem Trigger und
,Generelle Zufriedenheit” aufdeckte (siehe Tabelle 3), wurde die Kategorie ,Generelle

Zufriedenheit* mit der Kategorie ,Lob“ zusammengefihrt (siehe Abbildung 3).
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TABELLE 3: KREUZTABELLE TRIGGERLANGE

»Generelle Zufriedenheit®
Nein Ja Gesamt

Trigger kurz Anzahl 133 27 160
Erwartete Anzahl 146,0 14,0 160,0
% innerhalb von Trigger 83,1% 16,9% 100,0%
Oz/‘L}ﬂZErehnah'Zif” .Generelle 31,9% 67,5% 35,0%
% der Gesamtzahl 29,1% 5,9% 35,0%
lang Anzahl 284 13 297
Erwartete Anzahl 271,0 26,0 297,0
% innerhalb von Trigger 95,6% 4,4% 100,0%
;A’u;::zz;hﬁzi;f’” ,Generelle 68,1% 32,5% 65,0%
% der Gesamtzahl 62,1% 2,8% 65,0%
Gesamt Anzahl 417 40 457
Erwartete Anzahl 417,0 40,0 457,0
% innerhalb von Trigger 91,2% 8,8% 100,0%
% innerhalb von ,Generelle 100.0% 100.0% 100.0%

Zufriedenheit" ’ ' '
% der Gesamtzahl 91,2% 8,8% 100,0%

EINFLUSS DER TRIGGERLANGE (KURZ: BRASILIEN, ARGENTINIEN, POLEN, URUGUAY / LANG:
DEUTSCHLAND, NORWEGEN, VEREINIGTES KONIGREICH) AUF DIE HAUFIGKEIT DER CODIERUNG DER
KATEGORIE ,GENERELLE ZUFRIEDENHEIT" (JA/NEIN)

Finale Uberarbeitung der Kategoriensysteme

Im weiteren Verlauf wurde die Kategorie ,Lebensweisheiten“ der Hauptkategorie
~oelbstoffenbarung” untergeordnet. Die Kategorie ,Forderung nach Verbesserung der
Versorgung® wurde erneut umbenannt in ,Vorschlage und Forderungen nach
Verbesserung“. Die Kategorie ,Kontinuitat der Versorgung“ wurde ,Organisation®

untergeordnet (siehe Abbildungen 3 und 4).

Abbildung 3 und Abbildung 4 stellen die Entwicklung der beiden Kategoriensysteme

als Flussdiagramme dar.

Der detaillierte finale Kategorienkatalog ist in Anhang 6 und 7 zu finden, die

hierarchische Anordnung der Kategorien in Anhang 8 und 9.

54



Erzahlung

Selbstoffenbarung

Verbesserungsvorschlage

Feedback

o N
Chronik — Sozialer Kontext — Verbe;s:\r/l;:i::/;ﬁt;hlége Lob
| S — N | S — | S —
T, T T,y
Begf:r?et:geg:“ Umgang mit dem Verlust L Verbze:rs:?::gg:\ézrgsec:ﬁge Beschwerde
| S — N | S — | S —
+ Belastung durch negative Erfahrungen
+ Einfluss auf die Gesundheit/Psyche
- + Wut Uber negative Erfahungen
Inhaltliches
Kategoriensystem i
+ Dankbarkeit
+ Generelle (Un-)Zufriedenheit
Dankbarkeit
Belastung durch negative
Erfahrungen
Verbesserungsvorschlage
Feedback
Generelle (Un-)Zufriedenheit
Inhaltliches \ Lob/Beschwerde
Kategoriensystem

\ + Lebensweisheiten

Erzahlung Feedback

Selbstoffenbarung

Chronik — Sozialer Kontext — Lob

Beobachtungdes

Sterbenden == Umgang mit dem Verlust — Beschwerde
- Einfluss auf die |__| Belastungdurch negative
Gesundheit/Psyche Erfahrungen

Wut Giber negative

| Erfahrungen - Dankbarkeit
Vorschlage und
- Lebensweisheiten — Forderungen nach

Verbesserung

|| Verbesserungsvorschlage
zum Fragebogen

ABBILDUNG 3: ENTWICKLUNGSPROZESS DES TYPOLOGISCHEN KATEGORIENSYSTEMS. VOM ERSTEN
ENTWURF (OBEN) ZUR ENDGULTIGEN VERSION (UNTEN)
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Begleiter zu sein leistun Mensch Zufriedenheit
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vermittlung Person
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Unterstiit-
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Angehérigen
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Exploration und Erklarung
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Patienten und Informationsvermittlung

Dankbarkeit

Generelle (Un-)
Zufriedenheit
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Typologisches Kategoriensystem

Zeit/Personal
Kontinuitat der Versorgung

Unterordnung als Sub-Subkategorie
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Kommunikation e Wich'_(igkeit, ei_n Versgrgungs- Der Faktor Andere
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’ . 'Organisation )
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Versorgung
—
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ABBILDUNG 4: ENTWICKLUNGSPROZESS DES INHALTLICHEN KATEGORIENSYSTEMS. VOM ERSTEN
ENTWURF (OBEN) ZUR ENDGULTIGEN VERSION (UNTEN)
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5.2.2 Das typologische und das inhaltliche Kategoriensystem

Es existieren zwei Kategoriensysteme (siehe Kapitel 5.2.1): eines zur Bestimmung der
Typologie des Freitextes (das typologische Kategoriensystem) und eines zur
Erfassung und Sortierung der genannten Inhalte (das inhaltliche Kategoriensystem).
An dieser Stelle sollen die einzelnen Kategorien beider Kategoriensysteme
beschrieben und anhand typischer Zitate veranschaulicht werden. Zitate von
deutschen Teilnehmern werden in ihrer Originalfassung gezeigt, Zitate aus den
restlichen sechs Landern in der deutschen Ubersetzung (siehe Kapitel 4.3.2). Die
englischen Originalbezeichnungen der Kategorien stehen in Klammern hinter den

deutschen Ubersetzungen.

Der finale Kategorienkatalog sowie die hierarchische Anordnung der Haupt- und

Subkategorien sind im Anhang zu finden (siehe Anhénge 6-9).

5.2.2.1 Das typologische Kategoriensystem
Das typologische Kategoriensystem dient dazu, die Textart des Freitextes zu
bestimmen und herauszufinden, wie die Angehdrigen die Freitexte nutzen. Es wurden

drei Hauptkategorien mit je mindestens zwei Subkategorien gebildet.

LErzahlung“ (Narrative)

Diese Hauptkategorie beinhaltet Freitexte, die eine Beschreibung der Ereignisse rund
um den Patienten, seine Erkrankung und seinen Tod sind. Die Subkategorie ,,Chronik*
(Chronicle) definiert Freitexte, die eine chronologische Schilderung des
Krankenhausaufenthaltes bzw. der Krankengeschichte des Patienten enthalten. Die
Angehdorigen nutzen die Freitexte dazu, auf bestimmte Ereignisse im Rahmen der
Krankengeschichte des Patienten zurtickzublicken und Uber diese in den Freitexten

zu berichten:

510209 (Deutschland): Mein Mann schien bis Weihnachten 2017 stabil und gesund zu
sein. Am [Datum 1] haben wir ihn tGiber den Notarzt nach [Ort 1] ins Krankenhaus gebracht.
Am [Datum 2] kam die niederschmetternde Diagnose: Akute Leukamie. Am [Datum 3] kam
er nach [Ort 2]. Silvester war sein Zustand sehr kritisch. Er wurde stabilisiert und eine
Chemotherapie empfohlen. Die Betreuung in der Hamatologie war sehr gut. Arzte und
Pfleger waren &ufRerst freundlich, haben meinen Mann und uns immer gut beraten und

beigestanden. Die Therapie schlug gut an. Durch Keime ging es immer schneller bergab.

711142 (Vereinigtes Konigreich): Der erste Krankenhausaufenthalt war fuir 4 Monate. Dann
Uber einen Monat lang Reha. Er [der Patient] war fir etwa 3 Monate zu Hause, dann wurde

er wegen eines Sturzes erneut stationar aufgenommen.
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Die Subkategorie ,Beobachtung des Sterbenden“ (Witnessing the imminent dying)
definiert Freitexte, in denen Angehorige die Sterbephase des Patienten, derer sie

Zeuge wurden, beschreiben:

513032 (Deutschland): Ich sprach mit meinem Sohn, dass ich ihn nicht mehr verlasse u.
bei ihm bleibe. Darauf wurde er sehr ruhig. Kurz vor seinem letzten Atemzug machte er
ganz grof3e Augen, sah mich an und tGber mich hinweg nach oben. Ich sagte ihm, dass

jetzt unsere lieben Verstorbenen ihn abholen! Er starb in meinen Armen.

721026 (Vereinigtes Konigreich): Minuten spater nahm Mama ihren letzten Atemzug,
wahrend ich ihre eine Hand hielt und mein Bruder ihre andere. Wir sagten ihr, dass wir sie
liebten und dass Papa dort mit ihr sein werde (mein Vater verstarb 6 Jahre zuvor). Das war

um kurz nach 7 Uhr.

Selbstoffenbarung” (Self-revelation)

In der Hauptkategorie ,Selbstoffenbarung” berichten die Angehdrigen tber sich selbst.
Dies kann z. B. der ,Soziale Kontext” (Social context) sein. Hier gibt der Angehdrige

personliche Informationen Uber sich selbst, seine Familie oder den Patienten preis:

321060 (Uruguay): Meine Mutter verstarb im Krankenhaus, weil ihre Hauptpflegekraft eine
Behinderung hatte. Sie hatte einen Darmverschluss und es war unmdglich, sie zu Hause

zu pflegen.

516036 (Deutschland): Da meine Tante auch an Lungenkrebs verstarb, wusste man

bereits, wie der Verlauf sein wird und konnte sich darauf vorbereiten.

Mit der Subkategorie ,Umgang mit dem Verlust* (Coping with bereavement) nutzt der
Angehdrige die Freitexte dazu, zu erklaren, wie er mit dem Todesfall und der Trauer
umgeht. Einige Angehdrige beschreiben in den Freitexten ihre Gefuhlswelt seit dem

Tod des Patienten:

131053 (Norwegen): Die Zeit danach war und ist noch immer EXTREM schwer flir mich,

aber wahrscheinlich muss es so sein?

513157 (Deutschland): Nach dem Tod meines Ehemanns habe ich ein schlechtes Geftihl.

Meine Psyche ist angegriffen und ich meide Krankenh&auser.

Die Subkategorie ,Einfluss auf die Gesundheit/Psyche® (Impact on health/psyche)
definiert Freitexte, in denen die Angehérigen den Einfluss, den das Betreuen bzw.
Pflegen des sterbenskranken Patienten auf ihre eigene Gesundheit/Psyche hatte,

beschreiben:
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131053 (Norwegen): Ich war wie betdubt und hatte ihn [den Patienten] Uber einen sehr

langen Zeitraum zu Hause gepflegt, weshalb ich vollkommen erschopft war.

121049 (Norwegen): Es dauerte eine lange Zeit, bis die Pflegekrafte der hauslichen Pflege
die Gabe der Schmerzmedikamente im letzten Lebensmonat Gibernahmen. Es bereitete

mir Unbehagen als Angehdriger dafir verantwortlich zu sein.

Die Subkategorie ,Wut Uber negative Erfahrungen (Anger over negative experiences)
beschreibt Freitexte, in denen die Wut von Angehérigen Uber Missstande in der

Versorgung des Patienten deutlich wird:

516256 (Deutschland): Die nukleare Bestrahlung [sic] war vollkommen Uberflissig, da
bereits auf den CTs das rasante Ausbreiten der Metastasen sichtbar war. Dass hier kein
Schlussstrich unter die Therapie gezogen wurde und mal Klartext gesprochen wurde und
mein Mann nur noch als Versuchskaninchen herhalten musste, empfinde ich als zutiefst

menschenverachtend.

131049 (Norwegen): Die Zervixbiopsie meiner Partnerin wurde falsch bewertet, sodass sie
Krebs bekam. Die Krebstherapie im Krankenhaus [Name] entsprach nicht unseren
Vorstellungen, da wir selbst mehrere Male die Krebsmedikamente auf eigene Kosten selbst
kaufen mussten (vom Onkologen des Krankenhauses empfohlen). Dies ist trotz der
Tatsache geschehen, dass das Krankenhaus dafir verantwortlich war, dass der Krebs

entstanden ist und meine Partnerin und die Mutter zweier Kinder letztendlich getétet hat.

Die Subkategorie ,Lebensweisheiten® (Kitchen table wisdom) beinhaltet Weisheiten,
die die Angehorigen durch ihre Erfahrungen in der Begleitung des Patienten lernten

und in den Freitexten teilen.

715032 (Vereinigtes Konigreich): Wenn jede Krankenhausstation sich benehmen wirde
wie sie [die Mitarbeiter] es taten, wéare unser Gesundheitssystem nahezu perfekt. Es

braucht fursorgliche Menschen, um einen solchen Unterschied zu machen.

115001 (Norwegen): Er [der Patient] war sich absolut im Klaren dartiber, dass keine
Garantien gegeben werden konnten, doch die Hoffnung zu leben darf einer Person niemals

genommen werden.

,Feedback"” (Feedback)

Mit dieser Hauptkategorie nutzen die Angehdrigen die Freitexte dazu, ihre Sichtweise

auf die Versorgung des Patienten oder den Fragebogen zu beschreiben. Die

Subkategorie ,Lob“ (Praise) beinhaltet positive Erfahrungen des Angehdrigen:

161019 (Norwegen): Ich mochte alle Mitarbeiter der Onkologiestation wirdigen, die
meinen Mann in diesen drei Jahren, in denen er Krebs hatte, pflegten. Eine fantastische

Gruppe von Menschen, die uns immer mit Warmherzigkeit, Interesse und Bereitschaft, ihn
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wieder auf die Beine zu bringen, empfing. Immer Zeit fur ein Gespréch, erklarten gut, wie
die Behandlung sein wirde, die Testergebnisse und wie die Krankheit ablaufen wirde.
Eine Menge Humor. Es fiihlte sich an wieder nach Hause zu kommen, wenn etwas Zeit
ohne Krankenhausaufenthalt vergangen war. Als sein nachster Angehdriger wurde ich
auch in Ordnung Uber die Situation informiert. Zum Zeitpunkt des Todes wurde sich
aulRergewohnlich gut um mich gekimmert und auch danach. Ich ziehe meinen Hut vor

diesem Team auf der Onkologiestation.

514253 (Deutschland): Ein gro3es Lob an das Pflegepersonal. Sie haben mich wéahrend
der Zeit, in der sie [die Patientin] auf der Intensivstation lag, mit in die pflegerische Beratung
einbezogen (mir die Mdglichkeit gegeben). Zudem haben sie sich in Ruhe allen meinen

Fragen gewidmet.

Die Subkategorie ,Beschwerde“ (Complaint) beinhaltet Berichte Uber negative
Erfahrungen des Angehdrigen, die jedoch aufgrund ihrer Kiurze bzw. fehlenden

Erklarungen keine weitere Interpretation erlauben:

514253 (Deutschland): Die Pflegekraft, die den Patientenbesuch regelte, wirkte zudem

gestresst und tUiberfordert beim Koordinieren.

510076 (Deutschland): Eine Arztin auf der Wachstation war nicht sehr einfiihlsam.

Die Subkategorie ,Belastung durch negative Erfahrungen® (Burden due to negative
experiences) beschreibt Schilderungen des Angehdérigen Uber negative Erfahrungen
im Rahmen der pflegerischen oder medizinischen Versorgung des Patienten oder Uber
unbefriedigende Versorgungsstrukturen, die eine emotionale Belastung fur den
Angehdorigen darstellen. Die Freitexte dienen dem Angehdrigen dazu, diese Last zu

teilen:

517431 (Deutschland): Was mich allerdings sehr schwer belastet, ist, dass ich beim letzten
Klinikaufenthalt in [Name der Klinik] nicht rechtzeitig vom Sterben meiner [Name der Frau]

benachrichtigt wurde, um sie in den letzten Stunden ihres Lebens begleiten zu kdnnen.

513153 (Deutschland): Als meine Tochter kam, um mich abzuholen, fiel es uns schwer zu
gehen. Ich wollte bleiben, doch mein Mann schickte uns nach Hause. Auch die Schwester
meinte, dass alles in Ordnung wére und wir beruhigt fahren kénnten. Schweren Herzens
traten wir den Heimweg an. Um 22.15 Uhr rief ich in der Klinik an und die Nachtschwester
versicherte mir, dass alles unveréndert sei. In der Nacht zum [Datum] um 3:30 Uhr erhielt
ich die traurige Nachricht, dass mein Mann verstorben wére, worauf ich mir bis heute die

gréRten Vorwiirfe mache ihn allein gelassen zu haben.

Die Subkategorie ,Vorschlage und Forderungen nach Verbesserung“ (Suggestions

and demands for improvement) beinhaltet einerseits Freitexte, in denen Angehdrige
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konkrete Vorschlage zur Verbesserung der medizinischen oder pflegerischen

Versorgung machen:

513051 (Deutschland): Wenn man Arbeiten wie Mahlzeiten austeilen, Betten machen etc.
an Pflegehilfen delegieren wirde, kénnten sich Schwestern und Pfleger den Patienten

intensiver widmen.

611022 (Brasilien): Sie [die Mitarbeiter] sollten den Komfort der Familienmitglieder
verbessern. Der Sessel, in dem wir schlafen mussten, ist sehr unbequem. Au3erdem habe

ich etwas zu essen am Nachmittag vermisst.

Andererseits beinhaltet diese Subkategorie indirekte Hinweise der Angehdrigen, aus
denen Ruckschlisse gezogen werden kdnnen, wie die Versorgung verbessert werden

konnte:

431053 (Argentinien): Sie [die Mitarbeiter] sagten uns nicht, dass es schlecht aussieht und
dass der Patient bald sterben wirde. Wir wurden erst informiert, als der Patient bereits

verstorben war.

519255 (Deutschland): Teilweise sehr lange (3—-4 Stunden) Wartezeiten z. B. beim
Rontgen, CT usw. einfach auf dem Flur stehend (Bett).

Die Subkategorie ,Verbesserungsvorschlage zum Fragebogen“ (Feedback to
guestionnaire) schliel3t Freitexte ein, die einen Verbesserungsvorschlag in Bezug auf
den Fragebogen (i-CODE™) beinhalten:

321025 (Uruguay): Ich denke, dass es wichtig ware, einen langeren Zeitraum zu wabhlen.

Zwei Tage ist sehr begrenzt.

514095 (Deutschland): Zusendung des Fragebogens vor Weihnachten eher unpassend!

Die typologische Subkategorie ,Dankbarkeit* (Gratitude) beschreibt Freitexte, in denen
Angehorige sich ausdriicklich bei Pflegekraften, Arzten oder sonstigem
Krankenhauspersonal bedanken, sie nutzen den Freitext also als Dankesbrief. Es
wurden die inhaltlichen Themen untersucht, die von den Angehdrigen genannt
wurden, wofir sie Dankbarkeit empfanden. Diese inhaltlichen Themen wurden durch
das inhaltliche Kategoriensystem codiert. Die Uberschneidungen der inhaltlichen
Kategorien mit der typologischen Kategorie ,Dankbarkeit® werden in Abbildung 5
dargestellt. Am haufigsten wurden ,Zufriedenstellende Kompetenz" (n=37),
~2Aufmerksame Haltung® (n=26), ,Positive Unterstitzung“ (n=25), ,Positives Verhalten*
(n=15) und ,Wichtigkeit, ein Begleiter zu sein (mdglich)* (n=14) genannt. Weitere
inhaltliche Themen, die genannt wurden, waren ,Der richtige Ort* (n=7), ,Positive
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Informationsvermittiung“ (n=5), ,Positive Einbindung in Entscheidungen® (n=5),
,Privatsphare zur Verfigung gestellt‘ (n=4), ,Winsche erflllt“ (n=4), ,Die eine positive
Person® (n=4), ,Unterstlitzendes Ambiente” (n=2), ,Positive Verantwortung“ (n=2) und
LZuverlassige kontinuierliche Partner” (n=1). Themen, die von den Angehdrigen als
negativ wahrgenommen wurden, diese aufgrund anderer positiver Erfahrungen aber
dennoch Dankbarkeit verspurten, waren ,Mangel an Zeit/Personal® (n=3),
,Privatsphare nicht zur Verfugung gestellt” (n=1), ,Wechselnde Zustandigkeiten und
Verantwortliche“ (n=1), ,Negative Organisation“ (n=1), ,Wichtigkeit, ein Begleiter zu

sein (nicht moglich)“ (n=1).

Der richtige Unter-
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ABBILDUNG 5: UBERSCHNEIDUNGEN VON INHALTLICHEN KATEGORIEN (BLAU: POSITIVE
KONNOTATION / GRAU: NEGATIVE KONNOTATION) MIT DER TYPOLOGISCHEN KATEGORIE
»DANKBARKEIT* (GRUN). DIE GRORE DER BLASE KORRELIERT IN EINER VEREINFACHTEN
DARSTELLUNG MIT DER ANZAHL AN UBERSCHNEIDUNGEN: KLEINE BLASE <10 UBERSCHNEIDUNGEN,
MITTLERE BLASE 10-20 UBERSCHNEIDUNGEN, GRORE BLASE >20 UBERSCHNEIDUNGEN.

Aus Platzgrinden werden nachfolgend nur Zitate zu den haufigsten genannten
inhaltlichen Aspekten der Dankbarkeit aufgefuhrt:

173001 (Norwegen): Als Angehdriger bin ich ewig dankbar, dass er [der Patient] keine
Schmerzen oder Beschwerden hatte und einen wirdevollen, ruhigen Tod.
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512351 (Deutschland): Ich méchte betonen, dass ich es sehr zu schatzen weil3, wie sehr
sich alle Beteiligten bemiht haben meinem Vater zu helfen. Angefangen bei der
Notaufnahme, dann bei der Urologie, die Sozialstation und damit verbunden auch die
Arzte. Ich bin sehr dankbar fur die humane Art und Weise, mit der meinem Vater in den

letzten Tagen begegnet wurde. Danke an ALLE.

516099 (Deutschland): Wir sind sehr dankbar fir die kompetente, empathische,
menschenwuirdige Begleitung, Betreuung, Unterstitzung auf der Palliativstation!!! Danke
fur die vielen Gesprache, helfenden Hande, trostenden Worte, fir die Zeit und Ruhe. Wir
haben uns sehr gut ummantelt und aufgehoben gefuhlt bis zur letzten Stunde und daruber

hinaus!! Danke

611007 (Brasilien): Ich danke allen Beteiligten. Ich wollte einen Dankesbrief schreiben,
aber da ich nun hier bin, bitte ich Sie, meinen Dank an all die Arzte und Pfleger

weiterzuleiten, die uns mit au3erordentlichem Respekt behandelten.

516449 (Deutschland): Ich mdchte noch kurz anmerken, wie sehr ich dankbar dafur war,
die ganze Zeit Uber bei meinem Mann bleiben zu durfen, auch nachts. Das hat uns allen

sehr geholfen in dieser schweren Zeit. Danke!

Tabelle 4 zeigt die Haufigkeiten, mit denen die jeweiligen typologischen Kategorien

codiert wurden. Haufig wurden

,Lob,

,vorschlage und Forderungen nach

Verbesserung®, ,Belastung durch negative Erfahrungen® und ,Dankbarkeit* codiert.

TABELLE 4: HAUFIGKEITEN DER TYPOLOGISCHEN KATEGORIEN

Kategorie Anzahl der Codierungen
Lob 191
Vorschlage und Forderungen nach Verbesserung 189
Belastung durch negative Erfahrungen 80
Dankbarkeit 72
Beschwerde 37
Lebensweisheiten 31
Verbesserungsvorschlage zum Fragebogen 29
Chronik 25
Sozialer Kontext 23
Umgang mit dem Verlust 18
Beobachtung des Sterbenden 15
Wut Uber negative Erfahrungen 10
Einfluss auf die Gesundheit/Psyche 9

UBERSICHT UBER DIE ANZAHL AN CODIERUNGEN DER JEWEILIGEN TYPOLOGISCHEN KATEGORIE

5.2.2.2

Das inhaltliche Kategoriensystem

Das inhaltliche Kategoriensystem beschreibt inhaltliche Themen, die von den

Angehdrigen

in den Freitexten angesprochen werden.

Es enthalt sechs

Hauptkategorien sowie diverse Subkategorien und Auspragungen.
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JKommunikation“ (Communication)

Die Hauptkategorie ,Kommunikation“ beschreibt sowohl die Verstandigung zwischen
Krankenhauspersonal und Angehérigen bzw. Patienten als auch die Verstandigung
der Krankenhausmitarbeiter untereinander. Die Hauptkategorie beinhaltet zwei

Subkategorien mit je zwei Auspragungen: ,Positiv‘ und ,Negativ®.

Die Subkategorie ,Informationsvermittiung® (Information) beschreibt, ob der
Angehdrige das Gefihl hatte, ausreichend Informationen vonseiten des Personals zu
erhalten, und, ob sich Mitarbeiter gegenseitig ausreichend informierten. In der
positiven Auspragung beschreiben Angehdrige, dass ihnen Informationen vonseiten

des Personals bereitgestellt wurden:

510124 (Deutschland): Das Team hat uns (meine Mutter + mich) am Tag seines [des

Patienten] Todes sehr gut informiert, speziell Fr. Dr. [Name]. — DANKE

524009 (Deutschland): Wir als Angehérige wurden gut von den Arzten informiert und

konnten immer Fragen stellen.
Andere Angehorige heben die Art und Weise, wie sie Informationen erhielten, hervor:

510159 (Deutschland): Wir waren jederzeit Uber den Gesundheitszustand des Patienten
informiert. Sowohl in der Intensivstation als auch auf der Normalstation in der MKG. Die

Arzte haben uns ehrlich informiert und blieben dabei freundlich und riicksichtsvoll.

519269 (Deutschland): Mein Vater fihlte sich vor allem deshalb gut aufgehoben, da er auf
offene Fragen immer eine kompetente, verstandliche und vor allem ehrliche Antwort
erhalten hatte. Die Beratung durch die o. g. Kollegen beziiglich Diagnostik und der
laufenden, bzw. geplanten Therapien war umfangreich sowie einfihlsam und der

entsprechenden Situation angemessen.

Einige Angehorige beschreiben, dass die Informationen verstandlich und an den

Wissensstand des Angehdérigen angepasst erklart wurden:

121022 (Norwegen): Es gab einen grof3en Willen, uns zu erklaren, was passierte. Es wurde

auf eine Art erklart, dass sowohl die Kinder als auch die Enkelkinder es verstanden.

421050 (Argentinien): Von Beginn an erklarten sie [die Mitarbeiter] den Ernst der Lage und
aulerten ihre Bereitschaft zu helfen, damit es so angenehm wie maglich fir den Patienten

sein konnte.
In der negativen Auspragung berichten Angehdrige von fehlender Information:

121015 (Norwegen): Man kann nie genug Informationen bekommen, wenn ein

Angehoriger plétzlich ernsthaft erkrankt; ich habe mehr Informationen zu der Erkrankung
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und besonders zu der Angstlichkeit, die in den letzten vier Wochen auf der Palliativstation

sowohl fur den Patienten als auch die Angehérigen unertraglich war, vermisst.

151021 (Norwegen): Ich bekam keinerlei Informationen Uber die Tatsache, dass er [der
Patient] im Sterben lag, obwohl wir die ganze Zeit danach fragten. Anderthalb Stunden
bevor er verstarb, sagten sie es uns. Ich habe die Akten gelesen und gesehen, dass dort

die Stadien beschrieben waren, doch sie sagten uns nichts.

Andere Angehorige kritisieren die Art und Weise der Vermittlung der Informationen:

131041 (Norwegen): Ich wiinschte, die Arzte waren direkter und ehrlicher, wenn sie sehen,
wie ernst die Lage ist. Ich weil3, dass das schwierig sein kann, aber ich glaube, dass die

meisten Menschen direkte, ehrliche Antworten méchten.

516197 (Deutschland): Stattdessen sagte man ihr [der Patientin] in aller Deutlichkeit noch

mal, wie schwer sie krank ist und dass sie bald sterben wird.

Manche Angehorige kritisieren, dass sie keine detaillierteren Erklarungen erhielten

bzw. die Informationen nicht an ihren Wissensstand angepasst waren:

514086 (Deutschland): Mir personlich hat die Vorinformation vonseiten der Arzte gefehlt.
Sie haben meiner Mutter und mir erzahlt, dass wahrend der Leber-OP Probleme auftreten
kénnen und sie riskant ist. Ich wusste allerdings nicht, welche Komplikationen nach der OP

auftreten kdnnen.

321025 (Uruguay): Selbst, wenn etwas fir andere selbstverstandlich ist, ist es das nicht
immer auch fuir den Angehdrigen. In meinem Fall war es die erste kranke Person, um die
ich mich kimmern musste, weshalb ich keinerlei Vorerfahrungen darin hatte und viele
Zweifel aufkamen. Au3erdem sollte man sich der Situation bewusst sein, z. B. wie viel Zeit
dem Patienten bleibt, und man sollte sich bewusst sein, was alles noch erledigt werden

muss (dies ist essenziell).

Ebenso kritisieren einige Angehorige die Kommunikation des Personals

untereinander:

613026 (Brasilien): Die Kommunikation mit Arzten der Intensivstation war schwierig. Das
Personal der Tagschicht sagte dies, das Personal der Nachtschicht sagte das. Es gab

keine Ubereinstimmenden Aussagen.

411028 (Argentinien): Es gab keine ausreichende Kommunikation zwischen dem

palliativmedizinischen Konsildienst und den Pflegekraften.

Die zweite Subkategorie ,Einbindung in Entscheidungen® (Involvement in decision

making) beschreibt, ob der Angehorige das Gefuhl empfand, in

den

Entscheidungsprozess miteingebunden worden zu sein, und, ob die Entscheidungen
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beziglich der medizinischen und pflegerischen Versorgung gemeinsam von
Angehdrigen, Patienten und Personal getroffen wurden. In der positiven Auspragung

fuhlt sich der Angehdrige eingebunden:

514253 (Deutschland): Ein groRes Lob an das Pflegepersonal. Sie haben mich wéhrend
der Zeit, in der sie [die Patientin] auf der Intensivstation lag, mit in die pflegerische Beratung

einbezogen (mir die Moglichkeit gegeben).

513326 (Deutschland): Es war fur mich extrem hilfreich, Gesprache mit Personal des
Palliativteams zehn Tage vor dem Tod meines Mannes zu fiihren. Dies hat mir geholfen
Zu wissen, was zu erwarten ist und Entscheidungen beziiglich der Pflege und Behandlung

zu treffen.

In der negativen Auspragung dieser Subkategorie fehlt dem Angehdrigen der

Einbezug in medizinische Entscheidungen:

131005 (Norwegen): Sie [die Patientin] hatte Diabetes und meiner Meinung nach hatte der
Diabetes besser kontrolliert werden kénnen, wenn sie [die Mitarbeiter] mich um Rat
gebeten hétten. Sie hatte einen Sensor an ihrem Arm und ein Gerat, um ihren Blutzucker
einfach zu messen. Da sie dies bereits ein Jahr benutzte, hatten wir eine Menge Erfahrung
mit den Geraten und konnten die korrekte Insulindosis verabreichen. Ich glaube, dass sie

vielleicht nicht genug Riicksprache mit mir dariiber gehalten haben.

131053 (Norwegen): Zu dem Zeitpunkt erwarteten wir intravenése Nahrung und
Flissigkeiten in Kombination mit der geplanten Bestrahlungstherapie. Stattdessen wurde
er [der Patient] ins Bett gesteckt, bekam i. v. Schmerzmittel, bekam keinen einzigen
Schluck Wasser geschweige denn i. v. Nahrung. Ich habe mehrfach gefragt, warum, ohne

eine Erklarung zu bekommen.

.Umgebung”“ (Environment)

Die Hauptkategorie ,Umgebung® beschreibt Elemente, die die Angemessenheit der

Umgebung bestimmen. Sie enthalt drei Subkategorien mit jeweils zwei Auspragungen.

Die Subkategorie ,Ort des Todes” (Place of death) umfasst die beiden Auspragungen
,Der richtige Ort“ und ,Der falsche Ort“. Diese Subkategorie beinhaltet Textstellen, in
denen der Angehorige die Angemessenheit bzw. Unangemessenheit des Ortes, an
dem der Patient verstarb, beschreibt. In der Auspragung ,Der richtige Ort* empfindet
der Angehotrige die Krankenhausstation riickblickend als angemessenen Ort des

Todes:

114031 (Norwegen): Er [der Patient] wollte zu Hause sterben und er war so lange wie er/wir

die Schmerzen kontrollieren konnten zu Hause. Aber als das unmdglich war, war das
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Krankenhaus der einzig relevante Ort fur ihn. Er und wir (ich und die Kinder) wussten, dass
seine Zeit gekommen war, und wir sind ins Krankenhaus gefahren. Wir hatten ein ehrliches
Gesprach dartber zu Hause. In diesem Fall hat das Krankenhaus alles getan, was sie
konnten, um ihm einen wirdevollen Tod zu ermdglichen, z. B. mit Schmerzmedikation. Das

war alles, was er wollte.

513098 (Deutschland): Sicherlich wéare mein Papa gerne zuhause gestorben, diesen
Wunsch konnte ich ihm auf Grund des drastisch schnellen Verlaufes nicht erfillen, aber so
waren er und auch ich nicht alleine mit der Situation. So konnte das Behandlungsteam

schnell und gezielt auf seinen Zustand und meine Fragen reagieren.

In der Auspragung ,Der falsche Ort” sieht der Angehdrige die Krankenhausstation im

Ruckblick als ungeeigneten Ort zum Versterben:

711037 (Vereinigtes Konigreich): Er [der Patient] verstarb auf einer Station, die total
ungeeignet war oder das Zimmer, in dem er war, war in schlechtem Zustand - die Vorhénge
hingen von der Wand, Steckdosen, die aus der Wand fielen, letztendlich eine Notlésung.
Die Station [Name] (Arzte und Pfleger versuchten, inm dort ein freies Bett zu organisieren)

ware ein geeigneter Ort zum Versterben gewesen. Das war sehr traurig.

114014 (Norwegen): Mein Mann héatte auf einer Palliativstation sein sollen mit einer
Expertise, die meinem Mann ein besseres Ende geboten héatte, und wo man sich um uns

Angehorige gekiimmert hatte.

Die Subkategorie ,Ambiente“ (Ambience) beschreibt Textstellen, die sich auf die
Ausstattung und deren Einfluss auf den Angehorigen beziehen. In der Auspragung
,Unterstitzend fur den Angehorigen® nennt der Angehorige Elemente des Ambiente,

die eine Unterstitzung wahrend der letzten Lebensphase darstellten:

516448 (Deutschland): Besonders positiv auf der Palliativstation war: die
Gesamtatmosphare, auch fur die Angehdérigen, mit Garten, Wohnzimmer und Co., die man
jederzeit nutzen konnte. [...] Dass die Patienten mit dem Bett in den Garten konnten. Dass
es trotz allem eine lebendige Station ist, auf der Kuchen gebacken und gelacht werden
darf.

715128 (Vereinigtes Konigreich): Der zuséatzliche Platz und die Ausstattung auf der Station

machten es behaglich.

In der Auspréagung ,Unzufriedenheit mit der Ausstattung/Umgebung bzw. nicht hilfreich
fur Patienten und Angehdrige® hingegen nennt der Angehoérige Elemente des
Ambiente, die einen negativen Einfluss auf ihn selbst oder den Patienten wahrend der

letzten Lebensphase hatten:
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131040 (Norwegen): Die Ausstattung auf der Station der Universitatsklinik ist nicht sehr
behaglich oder gemitlich. GroRRes Verbesserungspotenzial. Die Station sah aus wie jede
andere Station. Man fihlt sich wie an jedem anderen Ort, ein steriles Krankenhaus. Es

hatte die Angehdrigen beruhigt, wenn die Station etwas gemdtlicher gewesen wére.

411028 (Argentinien): Die Sauberkeit kbnnte verbessert werden, es war schmutzig. Der

Raum war voller Kartons und Papiere und keine Schwester hat sich drum gekimmert.

Die Subkategorie ,Privatsphare® (Privacy) beschreibt die Moéglichkeit des Patienten
und seiner Angehorigen, alleine zu sein. Patienten und Angehorige sollen
Geborgenheit und Schutz spiren, sodass eine freie Entwicklung des Individuums
maoglich ist. Die Subkategorie umfasst zum einen die Auspragung ,Zur Verfugung
gestellt’, in der die Angehdrigen die Wichtigkeit von Privatsphare hervorheben bzw.

die Bereitstellung eines Einzelzimmers loben:

513104 (Deutschland): Besonders dankbar bin ich der [Name] Klinik, dass mein Mann auf
seiner Station im Einzelzimmer bleiben konnte und nicht verlegt werden musste. Auch dass

wir dort Abschied nehmen konnten.

516448 (Deutschland): Besonders positiv auf der Normalstation ist auch aufgefallen:

Doppelzimmer wurde zur Einzelnutzung tberlassen.

Zum anderen beinhaltet die Subkategorie ,Privatsphare” die Auspragung ,Nicht zur
Verfligung gestellt®, in der die Angehdrigen einen Mangel an Privatsphare, z. B. da

kein Einzelzimmer verfliigbar war, wahrend der letzten Lebensphase kritisieren:

715067 (Vereinigtes Konigreich): Man kann niemals Perfektion haben, aber ein
Einzelzimmer hétten wir zu schatzen gewusst und wir sind uns bewusst, dass

,Verfigbarkeit" nicht immer méglich ist.

516203 (Deutschland): Mein Mann war in der Klinik in einem Vierbettzimmer

untergebracht. Dieses Zimmer wurde fast jeden Tag mit anderen Patienten belegt.

Wichtigkeit, ein Begleiter zu sein“ (Importance of being a companion)

Die Hauptkategorie ,Wichtigkeit, ein Begleiter zu sein“ umfasst keine Subkategorien,
sondern nur die beiden Auspragungen ,Madglich® und ,Nicht mdglich®. Diese Kategorie
beinhaltet verschiedene Aspekte, die die Bedeutung der Begleitung des Patienten

hervorheben.

Zum einen befurworten einige Angehorige die Erlaubnis vonseiten des medizinischen

Personals, den Patienten, teilweise Tag und Nacht, begleiten zu dirfen:
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511214 (Deutschland): Besonders positiv hervorzuheben ist die Tatsache, dass wir (als
ihre 3 Kinder) die letzten 6 Tage ihres [der Patientin] Lebens, als absehbar war, dass sie
sterben wird, die ganze Zeit rund um die Uhr bei ihr bleiben durften. So waren wir Tag und
Nacht mit ihnr zusammen und hatten die Mdglichkeit, viel Zeit zusammen zu verbringen und
uns von ihr zu verabschieden.

516449 (Deutschland): Ich méchte noch kurz anmerken, wie sehr ich dankbar dafur war,
die ganze Zeit Uber bei meinem Mann bleiben zu dirfen, auch nachts. Das hat uns allen

sehr geholfen in dieser schweren Zeit. Danke!

Einige Angehdrige betonen, dass das Personal sich dafur einsetzte, diese Begleitung
zu ermoglichen, z. B., indem ein Bett fir den Angehorigen zur Verfigung gestellt

wurde:

516310 (Deutschland): Durch die Firsorge und Bereitschaft des Pflegepersonals und der
Arzte war es mir gestattet, die letzten Nachte durch Zustellen eines zweiten Bettes im

Zimmer meiner Frau zu tUbernachten. Daflir bedanke ich mich ganz herzlich.

112017 (Norwegen): In der letzten Lebenswoche wurde uns ein Doppelzimmer angeboten.
Ich kam und ging, wie ich wiinschte und mir stand das zweite Bett jede Nacht zur

Verfigung.

Andere Angehdrige erklaren, dass die Mdéglichkeit nicht bestand, den Angehérigen zu
begleiten. Dies lag daran, dass die Angehérigen nicht rechtzeitig iber den unmittelbar
bevorstehenden Tod informiert wurden und dadurch den Moment des Todes
verpassten. Manche Angehorige beschreiben die Reue, die sie empfinden, nicht an

der Seite des Patienten gewesen zu sein:

517431 (Deutschland): Was mich allerdings sehr schwer belastet, ist, dass ich beim letzten
Klinikaufenthalt in [Name des Krankenhauses] nicht rechtzeitig vom Sterben meiner [Name
der Frau] benachrichtigt wurde, um sie in den letzten Stunden ihres Lebens begleiten zu

kénnen.

513104 (Deutschland): Beim Todeszeitpunkt 12:55 gehe ich eher davon aus, dass es sich
um den Auffindezeitpunkt handelt. Denn als ich zu ihm [dem Patienten] kam, waren es eine
Stunde und 25 Minuten spater. Er war aber schon génzlich ausgekihlt. Insofern weil3 ich
nicht, ob er sich hat qualen missen. Leider kam ich zu spét. Ich hatte ihn so gerne begleitet

und wére bei ihm gewesen.

Manche der Angehdrigen beschreiben lediglich, dass sie den Patienten begleiteten,

ohne explizit die Méglichkeit dazu zu loben:

513032 (Deutschland): Ich sagte ihm [dem Patienten], dass jetzt unsere lieben

Verstorbenen ihn abholen! Er starb in meinen Armen.
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612040 (Brasilien): Meine Mutter und ich blieben die ganze Zeit bei meinem Onkel wahrend

seines Krankenhausaufenthaltes.

Versorgungsleistung“ (Performance of care)

Die Hauptkategorie ,Versorgungsleistung“ beschreibt Aspekte, die einen Einfluss auf
die Qualitdt der Versorgung wund die medizinische bzw. pflegerische
Versorgungsleistung haben. Sie umfasst vier Subkategorien sowie zwei Sub-

Subkategorien mit jeweils zwei Auspragungen.

Die Subkategorie ,,Organisation” (Organization) bezieht sich auf strukturelle Prozesse,
wie z. B. Wartezeiten und administrative Angelegenheiten. Die Kategorie beinhaltet
die beiden Auspragungen ,Positiv* und ,Negativ”. In der positiven Auspragung werden
organisatorische Prozesse hervorgehoben, von denen der Angehdrige das Geflnhl

hatte, dass sie funktionieren:

112015 (Norwegen): Es war besser auf der Onkologiestation, wo der Patient seine

Medikamente auf dem Nachttisch hatte und nicht auf sie warten musste.

321001 (Uruguay): Die Gebuhr der Palliativstation/des Palliativteams war sehr teuer fir
mich, deshalb hatte ich keinen Zugang. Sie gaben mir eine Woche Zeit, das Problem zu

6sen.

In der negativen Auspragung hingegen werden Prozesse oder Strukturen des
Krankenhauses genannt, in denen dem Angehdrigen Méangel auffielen. Dies kénnen

verschiedene Aspekte der Krankenhausverwaltung sein, wie z. B. lange Wartezeiten:

513017 (Deutschland): Die Wartezeiten kurz aufgelistet: CT-Termin 10 Uhr -> 3,5 Stunden
Wartezeit, Abholung durch Transportfirma -> 3 Stunden, letztendlich auf Station

angekommen nach 8 Stunden

516008 (Deutschland): Lange Wartezeiten - auf Arztgesprache, Untersuchungen,
Befundmitteilungen - sind fir sehr geschwéchte und belastete Patienten schwer

auszuhalten.

Andere Angehorige beméngeln, dass Patienten entlassen wurden, ohne, dass eine

angemessene Weiterversorgung sichergestellt wurde:

111036 (Norwegen): Es ist wichtig, Patienten nicht zu frih in die falsche Einrichtung zu
entlassen. Eine Kurzzeitpflege in einem Pflegeheim ist kein angemessener Ort fiir einen

Krebspatienten.

422010 (Argentinien): Nach einigen Tagen im Krankenhaus kamen wir zuriick nach Hause;

obwohl wir den Onkologen darum baten, den Patienten noch eine Weile im Krankenhaus
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zu behalten, wurde der Patient entlassen. Die Nacht war schrecklich: Er war &ngstlich, er
fiel aus dem Bett. Er wollte auf Toilette gehen und hatte keine Kontrolle tber seine
korperlichen Bedurfnisse. Er weinte und schamte sich. Am nachsten Morgen gingen wir
zurtick zum Krankenhaus, um ihn wieder einzuweisen. Der Arzt in der Notaufnahme sagte
mir, er hatte am Tag davor nicht entlassen werden sollen. Er starb innerhalb von 48

Stunden.

Einen weiteren Kritikpunkt stellt das Verfahren der Krankenhausaufnahme von
Patienten dar, was als ungeeignet wahrgenommen wurde, wenn die Aufnahmen Uber

die Notaufnahme organisiert wurden:

113010 (Norwegen): Der Ablauf, dass alle Patienten, die im Krankenhaus aufgenommen
werden, Uber die Notaufnahme aufgenommen werden, muss geéndert werden. Wenn der
Patient auf einer Station bekannt ist und nur fir eine Anpassung der Medikation
aufgenommen wird, braucht er KEINE Stunden in der Notaufnahme mit irrelevanten
Fragen und Tests. Mein Mann hatte mehrere Situationen, die absolut hatten vermieden

werden kénnen in Bezug auf die Aufnahme.

Der Subkategorie ,Organisation“ ist darUber hinaus noch die Sub-Subkategorie
LZeit/Personal® (Time/staff) untergeordnet. Diese Kategorie beschreibt die Zeit, die
dem Personal fir den Patienten und seine Angehérigen zur Verfigung stand, sowie
die Menge an Personal, die fir den Patienten und seine Angehorigen verantwortlich

war. Sie beinhaltet zum einen die Auspragung ,Ausreichend Zeit/Personal*:

524009 (Deutschland): Auf der Intensivstation war die personelle Besetzung sehr viel

besser.

Zum anderen beinhaltet diese Subkategorie die Auspragung ,Mangel an

Zeit/Personal®:

231050 (Polen): Viel zu wenig Personal. Pflegekréfte sind sehr engagiert, aber sie haben
nicht immer die Zeit, sich um alle Patienten zu kiimmern, denn hier zieht sich einer den

Katheter, dort zieht sich einer die Infusion. Es gab einen Mangel an Physiotherapeuten.

513216 (Deutschland): Arzteschaft und Pflegepersonal standen durchgéangig unter einem
hohen Zeitdruck, was fiir eine dem Tod geweihte Patientin nicht gut ist. Insbesondere die
Arzte, welche sich ihr medizinisch und menschlich widmeten, standen unter sehr hohem
(Zeit-)Druck.  Hier sollte die Klinikleitung  Betreuungsqualitst — gegeniber

Produktivitatskennziffern priorisieren.

Die zweite Sub-Subkategorie ,Kontinuitdt der Versorgung®“ (Continuity of care)
beinhaltet Textstellen, in denen der Angehdrige die Notwendigkeit, von Personal

betreut zu werden, das den Patienten und dessen Bedirfnisse kennt, beschreibt. Die
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Kategorie enthalt die Auspragung ,Zuverlassige kontinuierliche Partner®, mit der
hervorgehoben wird, dass der Patient und seine Angehdérigen die behandelnden Arzte
und das betreuende Pflegepersonal kennen und mdoglicherweise sogar eine

Beziehung zu ihnen aufbauen kénnen:

113006 (Norwegen): Wir kannten einige Pfleger bereits von vorherigen
Krankenhausaufenthalten, was zu dem geschiitzten Rahmen beitrug. [...] Als mein Mann
mit Krebs diagnostiziert wurde, wahlten wir eine offene Haltung. Das hat uns geholfen und
steuerte zu der guten Beziehung zum Personal bei. Es war so gut mit nur einem Arzt zu
tun zu haben, abgesehen von der Aufnahme und anderen Kontakten im Krankenhaus bei

anderen Untersuchungen.

Die Auspragung ,Wechselnde Zustandigkeiten und Verantwortliche® beinhaltet
Textstellen, in denen der Angehdrige von standig wechselnder Belegschaft berichtet,
was einerseits einen negativen Einfluss auf die Behandlung und das Vertrauen in die
Arzte bzw. das Pflegepersonal haben kann und andererseits zusatzlichen Stress fur
den Patienten und seine Angehoérigen bedeutet, da diese sich permanent an neue

Umstande gew6hnen missen:

113010 (Norwegen): Kontinuitat ist wichtig in Bezug darauf, wer Informationen wahrend
sowohl der Diagnostik als auch der Therapie bereitstellt. Zu Beginn waren zu viele

verschiedene Arzte involviert.

113004 (Norwegen): Viel zu viele Arzte waren involviert und niemand wusste, was der
andere tat. [...] Zu viele Kéche versalzen die Suppe. Das ist die korrekte Beschreibung

hierfir.

Die zweite Subkategorie der Kategorie ,Versorgungsleistung® stellt der Bereich
.,Kompetenz* (Competence) dar. Diese Subkategorie beschreibt die Qualitat und
Professionalitdt des medizinischen Personals. Hierzu gehoéren die Pflege des
Patienten sowie seine medizinische Behandlung, wie z. B. Schmerzmedikation und
Symptomkontrolle. Auch hier existieren zwei Auspragungen: ,Zufriedenstellende
Kompetenz und ,Mangel an Kompetenz®. In der Auspragung ,Zufriedenstellende
Kompetenz® hebt der Angehdrige die professionellen Fahigkeiten des Personals

hervor:

111015 (Norwegen): Ich werde die Gelegenheit nutzen, um das Personal zu loben, sie

waren fantastisch! Der behandelnde Arzt war extrem qualifiziert.

517431 (Deutschland): Generell méchte ich sagen, dass auch beim vorausgegangenen

Klinikaufenthalt meiner Frau in [Name des Krankenhauses] die Betreuung durch die
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Arztinnen, Arzte sowie das gesamte Pflegepersonal sehr gut war, und ich bin mir sicher,
dass aus arztlicher wie auch aus pflegerischer Sicht alles, aber auch wirklich alles, getan

wurde, um eine Heilung der Krankheit zu erreichen.

Einige Angehorige gehen explizit auf die erfolgreiche Symptomkontrolle durch das

Personal ein:

514025 (Deutschland): Dabei wurde wahrend der ganzen Zeit (ca. 24 Stunden) sowohl
daflir Sorge getragen, dass die Patientin schmerz- und angstfrei bleibt, als auch daftr,
dass wir als Sterbebegleiter gut ,versorgt" waren (in Form von Gesprachen, bequemen

Sitzgelegenheiten, Getranken, ...).

516197 (Deutschland): Dort [auf der Palliativstation] hat man sich wirklich sehr, sehr gut
um meine Mutter und die Angehérigen gekimmert. Damit wurden ihr starke Schmerzen

und das Leiden zum grof3ten Teil genommen und sie konnte in Wirde sterben.

In der Auspragung ,Mangel an Kompetenz“ beschreiben Angehdrige nicht

ausreichend qualifiziertes Personal:

510238 (Deutschland): Der Beutel der Magensonde musste gewechselt werden, jedoch

hat der junge Pfleger es selbst nicht geschafft ihn zu wechseln.

514095 (Deutschland): Hygienemanagement der Klinik im Hinblick auf multiresistente
Keime verbesserungswirdig und teils fehlerhaft! Einzelne Pflegekréafte inkompetent und

Uberfordert!

Auch in der negativen Auspragung nehmen einige Angehdrige ausdriicklich Bezug auf

nicht angemessene Symptomkontrolle:

114014 (Norwegen): Mein Mann wurde im Krankenhaus aufgenommen, weil er eine
Schmerztherapie benétigte. Er hatte starke Schmerzen und das Personal war nicht in der

Lage, die Schmerzen zu lindern. Junge, unsichere Pflegekréafte.

422047 (Argentinien): In Bezug auf den professionellen Gesichtspunkt hatte ich das
Gefiihl, dass etwas fehlte. Sie [die Arzte] waren nicht in der Lage, die Schmerzen meines

Mannes zu lindern und ihn zu beruhigen.

Die Subkategorie ,Achtsame Pflege®* (Committed care) beschreibt die
Arbeitseinstellung des Personals und, ob diese in der Versorgung des Patienten
Aufmerksamkeit und Respekt zeigten. Hierzu gehdrt zum einen die Auspragung
LAufmerksame Haltung®, die durch Motivation, Engagement und Hingabe vonseiten

des Personals charakterisiert wird:
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421050 (Argentinien): Die Versorgung, die die Patienten und Familien vonseiten des
gesamten Personals, wie z. B. Pflegekraften, erhielten, war sehr aufmerksam und

professionell.

422001 (Argentinien): Einfach nur danke an alle Arzte, Pfleger und alle anderen, die zum
wurdevollen Tod meiner Mutter beitrugen und die den Eindruck hinterliel3en, sich voll und

ganz ihrem Job zu widmen.

Zum anderen gehort zu der Subkategorie ,,Achtsame Pflege” die Auspragung ,Mangel
an Aufmerksamkeit und Respekt®, die durch mangelndes Interesse am Patienten bzw.

an den Angehdrigen und durch Unachtsamkeit charakterisiert wird:

111014 (Norwegen): Ich habe gefragt, ob sie [die Pflegekrafte] seine [des Patienten] Haare
waschen kénnten, aber es dauerte eine ganze Woche, bis eine dltere Schwester der Bitte
nachkam. Er hatte eine Pilzinfektion im Mund, der Arzt sagte, es misse behandelt werden,
naja, nach einer Woche starteten sie die Therapie. Ich hatte das Gefiihl, dass sie sich nicht

um ihn kiimmerten.

514379 (Deutschland): Der Patient bekommt das Essen hingestellt, es wird wiedergeholt,

ohne dass jemand registriert, dass der Patient so gut wie gar nichts gegessen hat.

Die Subkategorie ,Verantwortlichkeit des Angehorigen® (Relative responsible) umfasst
ebenfalls zwei Auspragungen. Zum einen enthalt sie den Aspekt ,Positive
Verantwortung®. Diese beschreibt die freiwillige Einbeziehung des Angehdrigen in die
Versorgung des Patienten, was dem Angehorigen die Moglichkeit bot, dem
Sterbenden einen Dienst zu erweisen und einen eigenen Anteil am Wohlbefinden des

Patienten beizusteuern:

513153 (Deutschland): Wahrend seines gesamten stationdren Aufenthalts kiimmerte ich
mich um meinen Mann. Ich war von morgens frith bis spét in den Abend bei ihm, habe ihn
betreut, gewaschen, gefittert, Medikamente verabreicht und bin mit ihm zur Toilette

gegangen.

513242 (Deutschland): Ich verbrachte vom [Datum] bis zum Tode am [Datum] jeden Tag
6-8 Stunden bei meinem Mann, half ihm bei Toilettengadngen, Duschen, Essen etc. voll

und ganz.

Die Auspragung ,Negative Verantwortung“ hingegen beschreibt das Empfinden des
Angehdrigen, selbst in die Versorgung des Patienten eingreifen zu mussen, da eine
zufriedenstellende Pflege aufgrund von Personal- oder Kompetenzmangel nicht

gewahrleistet wird:
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113019 (Norwegen): Wir als Angehorige hatten das Gefuhl, sie [die Patientin] begleiten zu

mussen, um sicherzugehen, dass sie nicht alleine gelassen wurde.

514294 (Deutschland): Wir mussten als Angehorige beim Ubergang (am Wochenende)
von der [Station] auf die [Station] auf ein Uberflissiges CT des schwerkranken Patienten
hinweisen, weil dieses bereits kurz zuvor gemacht worden war und daher bis auf einen
Stressfaktor des Komapatienten keine neuen Erkenntnisse gebracht hétte. Auf die
rechtzeitige Gabe der Medikamente mussten wir selbst achten, ebenso auf die Verfallszeit

der Blutkonserven (nicht l&nger als drei Stunden ungekdhlt).

Der Faktor Mensch” (The human factor)

Die Hauptkategorie ,Der Faktor Mensch® umfasst Aspekte, die zu einer
angemessenen Atmosphére vonseiten des Personals beitragen. Sie enthéalt vier

Subkategorien.

Die Subkategorie ,Die eine Person“ (The one person) hebt den Eindruck eines
einzelnen Mitarbeiters auf den Angehdrigen hervor. Blieb dieser Mitarbeiter dem
Angehorigen aufgrund positiver Erinnerungen im Gedé&chtnis, entspricht dies der
Auspragung ,Positiv‘. Es konnten verschiedene Grinde identifiziert werden, weshalb
ein Mitarbeiter einen positiven Eindruck hinterliel3. Einer dieser Grinde stellt die
Kommunikation dar. Diese wurde von Angehorigen als ehrlich oder informativ
beschrieben und gab ihnen dadurch die Mdglichkeit, die Situation verstehen zu
kénnen. Andere Mitarbeiter blieben den Angehérigen aufgrund ihrer Kompetenz oder
engagierten Pflege in Erinnerung. Ebenso hinterlieen Mitarbeiter durch ihr
menschliches, freundliches, respektvolles, empathisches und hilfsbereites Verhalten
oder ihre Unterstitzung einen positiven Eindruck. Da in den meisten Fallen innerhalb
eines Freitextes mehrere Griinde genannt werden, weshalb ein bestimmter Mitarbeiter
erinnert wurde, werden folgend Zitate zu diesen Grinden gemeinsam aufgelistet und

nicht separat zu jedem einzelnen Grund:

111016 (Norwegen): Insgesamt bin ich der Meinung, dass mein Verwandter eine gute
Behandlung bekam. Besonders méchte ich die Pflegekrafte auf der onkologischen Station
des Universitatskrankenhauses nennen. Nicht jeder war so freundlich und qualifiziert, aber
die waren die Ausnahme. Die, die einen unvergesslichen Eindruck bei mir hinterlassen

haben, waren bemerkenswert.

422018 (Argentinien): Ich mochte die Menschlichkeit und professionelle Haltung von

Dr. [Name] hervorheben, zu jeder Zeit exzellent.

611002 (Brasilien): Ich erinnere mich an einen blonden Engel, der mir zuhédrte, wahrend
sie meinem Mann eine Sauerstoffmaske auflegte. Er atmete besser und sie redete mit mir.
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611011 (Brasilien): Dr. [Name 1] und die Physiotherapeutin [Name 2] haben uns begleitet,
uns gefuhrt und unseren Schmerz gelindert. Und das alles hat den Unterschied

ausgemacht und wir werden es unser Leben lang bewahren.

112007 (Norwegen): Wir waren sehr zufrieden mit einem mannlichen Pfleger, der uns in
der Nacht vor dem [Datum] begleitete. Er redete mit uns, gab Erklarungen und beruhigte

uns.

514072 (Deutschland): Eine weibliche Chirurgin war sehr engagiert und ehrlich, was mir

sehr geholfen hat.

Oder aber der Mitarbeiter blieb dem Angehdrigen aufgrund negativer Erinnerungen im
Gedachtnis (Auspragung ,Negativ®). Grunde hierfir waren unsensible Kommunikation
oder Desinteresse am Patienten. Aul3erdem wurde Verhalten, das durch einen Mangel
an Sympathie und Empathie oder durch Arroganz gekennzeichnet wurde, sowie

unpassendes Auftreten eines Mitarbeiters erinnert:

113012 (Norwegen): Nur eine Schwester hat unseren Gesamteindruck geschwécht, indem
sie sehr wenig Interesse an ihm [dem Patienten] und uns zeigte. Sie war eine erwachsene
Frau, die ich als jemand wahrnahm, der hauptséchlich an den eigenen Bedurfnissen

interessiert ist und vielleicht nicht mit schwerkranken Patienten zu tun haben sollte.

712122 (Vereinigtes Konigreich): Alle Arzte waren groRartig aul3er einer, der sich als die
unausstehlichste und gefihlloseste Person, der ich jemals im medizinischen Bereich
begegnet bin, herausstellte. Er machte deutlich, dass mein Onkel auf der falschen Station
lag und dass er letztendlich nichts fur ihn tun konnte, ich hatte keine Illusionen dariber,
dass mein Onkel im Sterben lag. Der Arzt zeigte Uberhaupt keine Empathie und nannte
meinen Onkel immer wieder meinen Vater (er hérte nicht zu!l). Er sollte bei seinen
Diagrammen und Akten und Statistiken bleiben und nicht mehr mit Patienten, Familien und

Pflegekraften auf seine scheufliliche Art reden.

623052 (Brasilien): Als ich einen Arzt fand, war dieser sehr unfreundlich und unsensibel.
Ich denke, dass Arzte so sind, weil sie viele Tote sehen, aber es war mein Vater, der da

lag, und ich brauchte Unterstitzung.

114001 (Norwegen): Der Arzt benahm sich wie ein theatralischer Kerl ohne jegliche
Empathie und er trug bunte Clownsocken und er drehte sich mit einer Pirouette um, um
den Raum zu verlassen, nachdem er ein Gespréach mit einem Sterbenden gefihrt hatte. Er
sagte Dinge wie ,Wir kénnen lhnen nichts zu essen geben, weil wir dann |hren Tumor

futtern" und es mangelte ihm an jeglichem Interesse.

Diese eine Person hinterlasst einen bleibenden Eindruck beim Angehdrigen und
beeinflusst dadurch die Erfahrung des Angehdrigen und seine Sichtweise auf den

gesamten Krankenhausaufenthalt.
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Die Subkategorie ,Verhalten“ (Behavior) umfasst die beiden Auspragungen ,Positiv
und ,Negativ“. Sie beschreibt den Umgang des Personals mit dem Patienten und
seinen Angehdrigen im Sinne von Manieren und dem naturlichen, unbewussten
Benehmen. War dieses Verhalten in den Augen des Angehdrigen beispielsweise

respektvoll oder freundlich, entspricht dies der positiven Auspragung:

422059 (Argentinien): Was den spirituellen Teil betrifft: Obwohl eine Einmischung oder
Unterstiitzung nicht notwendig war, war das gesamte Personal sehr respektvoll; selbst,
wenn sie den Raum betraten, wahrend wir beteten oder sangen, um den Weg
vorzubereiten und eine friedliche Atmosphéare zu schaffen, war das Personal stets
aufmerksam und respektvoll, hat uns niemals unterbrochen; sie haben uns noch nicht
einmal gebeten, den Raum zu verlassen als dieser geputzt wurde, sondern putzten schnell,

aber dennoch sauber, um uns herum.

515247 (Deutschland): Arzte und Pflegepersonal immer hilfreich und freundlich (bei

Uberfullter Notaufnahme)

Empfand der Angehdrige das Verhalten jedoch als respektlos oder unfreundlich, so

entspricht dies der negativen Auspragung:

113019 (Norwegen): Wir hatten das Gefihl, dass manche der Pflegekrafte,
Hilfspflegekrafte ungeeignet fir die Arbeit auf solch einer Station waren. Sie waren barsch

und arrogant, wir fiihlten uns von ihnen gestort.

517306 (Deutschland): -> das Zwischenmenschliche fehlt total. Beispiel: Hatten mal was
bei Visite nicht verstanden und konnten es Angehérigen nicht weitergeben, darauf

angerufen wurde nur geschnauzt am Telefon.

Die Subkategorie ,Unterstutzung fur den Angehorigen® (Support for the relative)
beschreibt die Unterstiitzung und den Trost, den die Angehdrigen durch das Personal
erfuhren und die Angehorigen aufmunterte. Auch hier existieren die beiden
Auspragungen ,Positiv" und ,Negativ’. Es wurden verschiedene Aspekte
herausgearbeitet, die von Angehdrigen als unterstiitzend wahrgenommen wurden.
Einer dieser Aspekte ist das Thema Kommunikation. Wahrend einige Angehdrige es
als unterstutzend empfanden, Informationen tber die Situation bzw. den Zustand des
Patienten zu erhalten, empfanden andere Angehdérige ein empathisches Gespréach als
unterstitzend. Ebenso wurden unkomplizierte Kommunikationswege sowie

Ratschlage und Beratung vonseiten des Personals als Unterstiitzung angesehen:
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513326 (Deutschland): Es war extrem hilfreich fir mich, Gesprache mit Mitarbeitern des
Palliativdienstes zu fuhren 10 Tage bevor mein Mann verstarb. Das half mir zu wissen, was

ich erwarten musste und Entscheidungen bezlglich der Pflege und Therapie zu treffen.

514087 (Deutschland): Alle haben sich Zeit genommen, meiner Frau und mir alle Fragen
zu beantworten. Auch in der Zeit als meine Frau auf der Intensivstation war, konnte ich
jederzeit mit den Arzten der Hamatologie sprechen. Auch die Damen von der KMT haben

immer, auch heute noch, ein offenes Ohr!

Gleichzeitig wurde unpassend empfundene Kommunikation als nicht unterstitzend
wahrgenommen. Hierzu gehorte z. B., dass sich Angehdrige nicht informiert fihlten
oder Erklarungen zur Situation des Patienten vermissten. Genauso wurden unsensible
und unpersonliche Kommunikation sowie nach der Ubermittlung schlechter
Nachrichten alleine gelassen zu werden anstatt Trost zugesprochen zu bekommen als
nicht unterstitzend wahrgenommen. Auch der Mangel an Rat wurde als fehlende

Unterstitzung empfunden:

113024 (Norwegen): Ich denke, es war eine sehr schlechte Beratung und kein
unterstitzendes Gesprach. Er [der Patient] wurde aufgenommen und ich verlie das
Krankenhaus im Schock. Schlechte Kommunikation, keiner der Arzte war in der Lage, ein
unterstitzendes Gespréach zu fuhren. Sie haben nur die Ergebnisse auf dem Bildschirm

vermittelt.

611002 (Brasilien): Die Versorgung des Begleiters muss in allen Bereichen verbessert
werden. Mir wurde die Diagnose beim CT mitgeteilt und ich hatte keinerlei Unterstitzung.

Es war alles sehr kalt.

Ein weiterer Aspekt, der von Angehdrigen als unterstitzend wahrgenommen wurde,
war die Gewissheit, dass der Patient aufmerksam, fiirsorglich und kompetent versorgt
wurde sowie gleichzeitig Symptome wie Schmerzen erfolgreich gelindert werden

konnten:

514248 (Deutschland): Die Arzte kimmerten sich gut um ihn [den Patienten] und das hat

uns sehr geholfen.

516278 (Deutschland): Vom schénen Tod kann man nicht sprechen bzw. das Wort ,,schén”
nicht verwenden. Aber wie er [der Patient] die letzten sieben Tage seines Lebens betreut
worden ist, liebevoll und ,professionell* und wie die letzten, vor allem die letzten 24
Stunden fir ihn, fr uns waren, war es doch irgendwie ein schéner Tod. Ein grof3es Lob an

die Palliativstation der Uniklinik [Name]. Indirekt haben sie mir das Leben leichter gemacht.

Wurde die Versorgung des Patienten jedoch als unbefriedigend wahrgenommen,

konnte dies den Angehorigen zusatzliche Sorgen bereiten:
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711154 (Vereinigtes Konigreich): Die Versorgung meines Mannes war miserabel, ich und

meine Familie fanden dies sehr erschreckend.

AulRerdem empfanden es einige Angehorige als unterstiitzend, wenn die Mitarbeiter
nicht nur den Patienten wahrnahmen, sondern auch sie als Angehérige wirdigten und
ihre Bedirfnisse erkannten. Die Angehdrigen aul3erten verschiedene Anliegen, wie
z. B. den Wunsch nach Informationen, Empathie, Trost und einer freundlichen
Atmosphare sowie das Bedurfnis, den Patienten wahrend der Sterbephase begleiten
zu konnen, und Grundbedurfnisse wie Essen, Trinken, ein Bett oder eine Dusche.
Wurden diese Anliegen vom medizinischen Personal identifiziert und Ldsungen

gesucht, fuhlten sich die Angehdrigen dadurch unterstitzt:

715128 (Vereinigtes Konigreich): Besonders die Pflegekréfte waren hervorragend -
aufmerksam, unterstiitzend, ansprechbar nicht nur fiir [Name des Patienten], sondern auch
fur unsere Familie. [...] Wahrend einer sehr schwierigen Zeit waren lhre Pflegekrafte ruhig,
geduldig, verstandnisvoll und erklarten uns alles im Detail, beantworteten unsere Fragen

einfach und ehrlich.

111015 (Norwegen): Wir bekamen Essen, ein Bett, Zugang zu einer Dusche, etc. Wir
durften Musik horen, Kerzen anzinden und den Frieden und die Ruhe, die wir uns

wiinschten, haben.

514025 (Deutschland): Dabei wurde wahrend der ganzen Zeit (ca. 24 Stunden) [...] dafir
Sorge getragen, [...] dass wir als Sterbebegleiter gut ,versorgt" waren (in Form von

Gesprachen, bequemen Sitzgelegenheiten, Getranken, ...).

Andere Angehorige nahmen es als nicht unterstitzend war, wenn ihre Bedurfnisse

nicht beachtet wurden:

141035 (Norwegen): Meine Tochter und ich sal3en die ganze Zeit am Bett unseres
Mannes/Vaters, bevor er am Nachmittag verstarb. Wir wurden nicht gefragt, ob wir etwas
essen oder trinken wollten. Wir verlieen das Zimmer, um unten etwas zu essen und zu
trinken zu kaufen, doch in einer solchen Situation méchte man seinen Geliebten nicht
alleine lassen. Deshalb denke ich, dass es nett gewesen wére, wenn wir gefragt worden

waren, ob wir etwas zu essen oder zu trinken mochten.

115002 (Norwegen): 2—-3 Tage vergingen, bis uns im Krankenhaus Essen angeboten
wurde. Ich salR die gesamte Zeit an seinem [des Patienten] Bett; man sollte mit Essen

versorgt werden, da man half, seine letzten Tage/Stunden so gut wie méglich zu machen.

Manche der Angehdrigen empfanden es als unterstitzend, zu wissen, dass

medizinisches Personal und deren Hilfe verfliigbar war, teilweise zu jeder Tages- und
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Nachtzeit. Die Unterstiitzung konnte durch Rat, Hilfe in der Pflege des Patienten oder

Begleitung im Moment des Todes erfolgen:

513098 (Deutschland): In dieser schwierigen Zeit war immer jemand zur Stelle, wenn wir

jemanden gebraucht haben.

513172 (Deutschland): Doch das Pflegeteam stand uns jederzeit mit Rat und Tat zur Seite.
Mein Vater und auch wir fuhlten uns auf der Station [Name] immer wohl und vom

eingespielten Pflegeteam bestens versorgt.

Andere Angehdrige empfanden es als fehlende Unterstlitzung, wenn kein Personal

verfiigbar war, besonders, wenn keine Arzte ansprechbar waren:

514461 (Deutschland): Leider hatten wir zu den Chirurgen, die 3—4x operiert haben, kaum
bis gar keinen Kontakt mehr, obwohl wir jeden Tag die Besuchszeiten voll nutzten.

513369 (Deutschland): Wir haben unseren Vater in den letzten zwei Tagen rund um die

Uhr betreut und das Arztteam dabei nur einmal gesehen. Wir hatten uns inshesondere in

den letzten beiden Tagen des Sterbens mehr Unterstlitzung hinsichtlich konkreter

Erleichterung des Leidens gewunscht, z. B. Mund/Lippen befeuchten - wie, wie oft, wie

notig?
Einige Angehorige beschreiben, dass sie sich durch die Unterstitzung des
medizinischen Personals nicht alleine gelassen fuhlten und ein Gefiihl der Sicherheit
verspirten. Diese Geflihle konnten durch die schlichte Anwesenheit und Begleitung
von Personal in der schwierigen Zeit vermittelt werden oder aber durch die

unterstitzende Umgebung:

515391 (Deutschland): Ich bin einfach nur dankbar dafir, dass ich diese Stunden mit
meinem Mann haben durfte. Die gute Betreuung und die ganze Umgebung gaben mir ein

Geflihl der Geborgenheit, ich war nicht allein. Danke dafir.

173001 (Norwegen): Insgesamt wurden wir als Angehdrige enorm gut unterstutzt und

behandelt, was uns sowohl sicher fiinlen lieR als auch Vertrauen in Arzte und Pfleger schuf.

Ebenso empfanden manche der Angehdrigen das Verhalten des Personals als
Unterstiitzung. Dieses wurde charakterisiert durch Sympathie, Empathie,
Aufmerksamkeit, Hingabe, Professionalitat, Respekt, Trost und Menschlichkeit sowie

sich Zeit fur den Angehorigen zu nehmen:

512409 (Deutschland): Sehr einflihlsame Begleitung durch den Arzt zum Toten, als ich am

Bett Abschied genommen habe, sehr aufmerksames Personal in der Nachtschicht.
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516129 (Deutschland): Auch meine beiden S6hne und ich wurden in dieser Zeit mit sehr

hoher Professionalitéat und viel Empathie unterstuitzt.

Einige Angehdrige schildern, dass sie durch negatives Verhalten des Personals keine

Unterstitzung erhielten:

422056 (Argentinien): Als die Situation schlimmer wurde, behielten sie [die Mitarbeiter] sie

[die Patientin] im Krankenhaus, aber niemand hatte Sympathie.

422025 (Argentinien): Wir glauben, dass man in einem so schrecklichen Moment mehr

Ricksicht auf unsere Geflihle hatte nehmen sollen.

Von manchen Angehdrigen wird betont, dass es eine Hilfe war, nicht nur wahrend der

Sterbephase unterstltzt zu werden, sondern bereits in der Zeit davor:

513415 (Deutschland): Auch vor diesem Zeitpunkt war die Betreuung meines Mannes und

Unterstiitzung fiir mich sowohl von Arzt_Innen wie Pflegepersonal vorbildlich.

Andere Angehdorige schreiben, dass sie angemessene Unterstiitzung vermissten,

ohne naher darauf einzugehen, wie diese Unterstitzung hatte aussehen sollen:

723050 (Vereinigtes Konigreich): Ich bekam damals keine Unterstiitzung und bekomme

auch jetzt noch immer keine Unterstitzung.

411037 (Argentinien): Ich bekam nicht die Unterstuitzung, die ich gebraucht hatte.

Aulerdem besteht die dritte Auspragung ,Druck auf den Angehdrigen®. Diese
beschreibt Situationen, in denen sich der Angehoérige aufgrund von fehlender
Unterstitzung durch das Krankenhauspersonal oder andere Personen unter Druck

gesetzt fuhlte, die Pflege des Patienten selbst leisten zu missen:

114009 (Norwegen): Bevor die Entscheidung der Krankenhausaufhnahme getroffen wurde,
erlebte ich einen enormen Druck auf der Arbeit, eine Auszeit zu nehmen und zu Hause bei
meiner Mutter zu leben und mich um sie zu kiimmern, bis sie stirbt - und sie zu Hause
sterben zu lassen. Ich musste immer wieder diskutieren und erklaren, wieso ich dies nicht

tun wollte. Sie war sehr krank und hatte einen dringenden Bedarf an Pflege und Betreuung.

121052 (Norwegen): Die Pflegekrafte sollten mehr darauf achten, wie sie Dinge in Bezug
auf Entscheidungen der Angehorigen formulieren. Was mich anging, war ich in den
Wochen vorm Tod meiner Schwester vollkommen erschopft und brauchte eine Pause zu
Hause. Wahrend der 3 Wochen wurde ich 24/7 vom Personal angerufen, weil das Personal
dachte, sie wirde bald sterben, und wenn ich eine Pause brauchte, sagte die anwesende

Krankenschwester, ich solle bleiben.
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Die Subkategorie ,Wirdigung der Winsche des Patienten (Acknowledgement of
patient’s wishes) beschreibt, ob die Winsche und Bedurfnisse des Patienten bzw. des
Angehorigen wahrgenommen wurden oder nicht. Sie beinhaltet die Auspragung
~Wunsche erflllt*, in der der Angehdrige beschreibt, dass auf seine Wiinsche oder auf

die des Patienten seiner Meinung nach angemessen eingegangen wurde:

312003 (Uruguay): Das Palliativieam begleitete mich wahrend des gesamten Prozesses

und erflllte uns jeden unserer Wiinsche.

516230 (Deutschland): Nach einem Hinweis auf den Wiinschewagen des ASB® wurde es
uns ermdoglicht, zur 101-jahrigen Mutter zu fahren und Abschied zu nehmen. Alle
bendtigten Medikamente wurden von der Station mitgegeben, das erfahrene ASB-Team
wurde eingewiesen. Mein Mann war glicklich Uber diese Mdoglichkeit, er fand seinen

Frieden. Wir sind unendlich dankbar.

Die Kategorie ,Wurdigung der Winsche des Patienten“ beinhaltet aul3erdem die
Auspragung ,Wunsche ignoriert®, in der der Angehdrige das Gefuhl empfand, dass das

Personal seinen Wiinschen und denen des Patienten nicht ausreichend nachkam:

422010 (Argentinien): Nach ein paar Tagen im Krankenhaus kamen wir zuriick nach
Hause; obwohl wir den diensthabenden Onkologen darum baten, den Patienten eine Weile

langer im Krankenhaus zu behalten, wurde der Patient entlassen.

516197 (Deutschland): Meine Mutter wurde nochmal gerdntgt, da eine Lungenentziindung
vermutet wurde. Wieder starke Schmerzen, Schreien, Leiden. Und das, obwohl meine

Mutter ausdriicklich sagte, dass sie nur noch palliativ behandelt werden mdéchte.

LAndere” (Others)
Diese Hauptkategorie beinhaltet Textstellen, die mit keiner anderen inhaltlichen

Kategorie beschrieben werden kdnnen.

131017 (Norwegen): Falls Sie méchten, kann ich lhnen gerne mitteilen, auf wen ich mich

beziehe.

321008 (Uruguay): Ich mdchte nicht mehr dariiber sprechen.

Tabelle 5 zeigt, wie haufig die jeweiligen inhaltlichen Kategorien codiert wurden. Haufig
genannte Kategorien sind demnach ,Kompetenz®, ,Negative Informationsvermittiung®,

,Positive Unterstutzung®, ,Negative Organisation® und ,Verhalten®.

9 Der Wiinschewagen ist ein Krankenwagen, der von freiwilligen Mitarbeitern des Arbeiter-Samariter-
Bundes (ASB) gefiihrt wird und zum Ziel hat, Sterbenskranken ihre letzten Wiinsche zu erfillen.
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TABELLE 5: HAUFIGKEITEN DER INHALTLICHEN KATEGORIEN

Kategorie Anzahl der Codierungen
Zufriedenstellende Kompetenz 115
Negative Informationsvermittlung 103
Positive Unterstiitzung 89
Mangel an Kompetenz 80
Negative Organisation 79
Positives Verhalten 63
Negatives Verhalten 58
Mangel an Aufmerksamkeit/Respekt 58
Aufmerksame Haltung 56
Negative Unterstiitzung 48
Unzufriedenheit mit der Ausstattung/Umgebung 43
Negative Verantwortlichkeit 39
Mangel an Zeit/Personal 39
Wichtigkeit, ein Begleiter zu sein (mdglich) 38
Positive Informationsvermittlung 28
Negative Einbeziehung in Entscheidungen 27
Die eine positive Person 24
Privatsphéare nicht zur Verfigung gestellt 23
Der richtige Ort 22
Der falsche Ort 19
Wichtigkeit, ein Begleiter zu sein (nicht moglich) 17
Winsche erflllt 14
Die eine negative Person 14
Wiinsche ignoriert 13
Wechselnde Verantwortlichkeiten 13
Positive Einbeziehung in Entscheidungen 13
Privatsphare zur Verfligung gestellt 11
Positive Verantwortlichkeit 11
Unterstlitzendes Ambiente 10
Druck auf den Angehorigen 7
Positive Organisation 5
Andere 4
Zuverlassige kontinuierliche Partner 3
Ausreichend Zeit/Personal 1

UBERSICHT UBER DIE ANZAHL AN CODIERUNGEN DER JEWEILIGEN INHALTLICHEN KATEGORIE

5.2.3  Die Intercoder-Ubereinstimmung
Die Berechnung der Intercoder-Ubereinstimmung nach Brennan und Prediger (89)
anhand einer Stichprobe von 35 Freitexten mit je finf Texten pro Land, die von beiden

Codiererinnen codiert wurden, ergab einen Wert fir Kappa von 0,7117.
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5.3 STATISTISCHE ANALYSE

5.3.1 Statistische Analyse der Gruppen Freitext vs. kein Freitext

Die  soziodemografischen  Variablen  Nation,  Geschlecht, Alter und
Religionszugehdrigkeit des Angehorigen, Verwandtschaftsgrad des Angehérigen zum
Patienten, Tod auf einer Palliativstation sowie die Beurteilungen der drei priméren
Endpunkte Respekt/Wirde vonseiten des Pflegepersonals, Respekt/Wirde vonseiten
der Arzte und Unterstiitzung fiir die Angehdrigen werden in Tabelle 2 deskriptiv
beschrieben. Im Rahmen der explorativen Analyse wurden dartber hinaus Chi-
Quadrat-Tests zur Berechnung eines moglichen Zusammenhangs zwischen Freitext
ja/nein und den entsprechenden Variablen durchgefuhrt, die dabei berechneten p-

Werte werden ebenfalls in Tabelle 2 (siehe Kapitel 5.1) aufgefuhrt.

Fir die soziodemografischen Variablen ergibt sich in Bezug auf die Verfassung eines
Freitextes lediglich flr die Nation (p<0,0001) eine statistische Bedeutsamkeit. Das
Balkendiagramm (siehe Abbildung 6) verdeutlicht den Zusammenhang zwischen der
Nation und dem Verfassen eines Freitextes. Es demonstriert, dass landertbergreifend
exakt 50 % der Gesamtteilnehmer einen Freitext verfassten und 50 % keinen Freitext
verfassten. In Deutschland, Norwegen, dem Vereinigten Kdnigreich und Brasilien
wurden haufiger Freitexte verfasst, wohingegen in Argentinien, Polen und Uruguay

haufiger keine Freitexte verfasst wurden.

Alle weiteren soziodemografischen Variablen weisen keine statistische Relevanz auf.

Gesamt |
Deutschland [N
Norwegen [N
Vereinigtes Konigreich | N
Brasilien IS
Argentinien [N
Polen NN
Uruguay IS
0 100 200 300 400 500 600 700 800 900 1000

M Freitextja M Freitext nein

ABBILDUNG 6: ANZAHL DER TEILNEHMER MIT UND OHNE FREITEXT PRO NATION
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Die drei primaren Endpunkte und das Verfassen eines Freitextes zeigen einen
statistisch bedeutsamen Zusammenhang (Respekt/Wirde vonseiten der Pflege:
p=0,0004, Respekt/Wiirde vonseiten der Arzte: p<0,0001, Unterstiitzung fir die
Angehorigen: p=0,0001). Wurden Respekt/Wiirde vonseiten der Pflege und Arzte
sowie Unterstutzung fur die Angehdrigen verneint, wurden haufiger Freitexte verfasst
(siehe Tabelle 2).

Tabelle 6 zeigt das Ergebnis der logistischen Regression fir die Variablen Geschlecht
und Alter des Angehdrigen sowie Verwandtschaftsgrad des Angehérigen zum
Patienten. Mithilfe der logistischen Regression sollte ein moglicher Zusammenhang
zwischen diesen Variablen und der Verfassung eines Freitextes getestet werden. Die
Vergleichsgruppen in der Analyse stellen mannliche Angehérige, Angehdrige

zwischen 60 und 79 Jahren sowie Partner des Patienten dar.

TABELLE 6: ERGEBNISSE DER LOGISTISCHEN REGRESSION

Variablen Regressions- p-Wert Odds Ratio | 95 %-Konfidenzintervall
koeffizient

Weiblich 0,0497 0,8398 1,095 0,825 1,452
<60 Jahre 0,1831 0,5578 0,962 0,697 1,328
280 Jahre 0,5269 0,1756 1,357 0,677 2,719
(Schwieger-)Kinder -0,1505 0,7101 1,198 0,846 1,695
Anderer -0,4103 0,3257 0,924 0,632 1,350
Verwandtschaftsgrad

ZUSAMMENHANG ZWISCHEN DEN VARIABLEN GESCHLECHT UND ALTER DES ANGEHORIGEN SOWIE
VERWANDTSCHAFTSGRAD DES ANGEHORIGEN ZUM PATIENTEN UND DEM VERFASSEN EINES
FREITEXTES

Das Ergebnis der logistischen Regression zeigt keine Signifikanzen der
Regressionskoeffizienten. Die 95 %-Konfidenzintervalle schlie3en den Wert 1 mit ein,
wodurch sich auch fur die Odds Ratios kein statistisch relevanter Einfluss auf die
Verfassung eines Freitextes ergibt. Somit konnte kein statistisch bedeutsamer
Zusammenhang zwischen Geschlecht oder Alter des Angehdrigen sowie dem
Verwandtschaftsgrad zwischen Angehorigem und Patient und dem Verfassen eines

Freitextes festgestellt werden (siehe Tabelle 6).

In Tabelle 7 werden die Variablen Geschlecht des Angehérigen, Alter des Angehdrigen
und Verwandtschaftsgrad des Angehoérigen zum Patienten nach Nation fur die

Teilnehmer mit Freitext dargestellt.
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TABELLE 7: STRATIFIZIERUNG DER SOZIODEMOGRAFISCHEN VARIABLEN NACH NATION

Variable
-g 0 - <
g & ‘ga 3 = QE) >
3 g |5 |2 = . g £
5 = ° c | @ o kS =2 3
] o T © o o 6 2 4]
o z > XY m < o D O
Geschlecht
Angehdrige
Mannlich 38 30 21 16 15 11 9 140
% 328% [28,8% |27,3% | 26,2% | 35,7% | 33,3% | 37,5% | 30,6 %
Weiblich 78 70 54 44 27 22 15 310
% 67,2% | 67,3% |70,1% |72,1% |643% |66,7% |625% |67,8%
Missing Data 0 4 2 1 0 0 0 7
% 0,0% 3,8% 2,6 % 1,6 % 0,0 % 0,0% 0,0% 1.5%
Alter Angehorige
<60 65 57 29 42 28 22 14 257
% 56,0% |54,8% | 37,7% | 689% | 66,7% | 66,7% | 58,3% | 56,3 %
60-79 40 43 41 19 13 10 10 176
% 345% [41,3% [532% |31,1% | 31,0% |30,3% |41,7% | 385%
>80 11 3 4 0 1 1 0 20
% 9,5 % 2,9 % 52% 0,0% 2,4 % 3,0% 00% |44%
Missing Data 0 1 3 0 0 0 0 4
% 0,0 % 1,0% 39% 0,0 % 0,0 % 0,0% 0,0% |09%
Verwandtschafts-
grad
Partner 65 60 31 15 18 5 8 202
% 56,0% |57,7% |40,3% | 24,6% | 429% | 152% |33,3% |442%
(Schwieger-)Kinder | 42 35 26 29 16 23 7 178
% 36,2% | 33,7% [338% |47,5% | 38,1% |69,7% |29,2% | 39,0%
Anderer Verwandt- | 9 8 18 17 8 5 9 74
schaftsgrad % 7,8 % 7,7 % 234% |27,9% | 190% | 152% | 37,5% | 16,2%
Missing Data 0 1 2 0 0 0 0 3
% 0,0% 1,0% 2,6 % 0,0% 0,0% 0,0% 00% |0,7%

UBERSICHT DER MERKMALE DER TEILNEHMER MIT FREITEXT AUFGEGLIEDERT IN DIE SIEBEN
TEILNEHMENDEN LANDER

Die Verteilung der soziodemografischen Variablen pro Nation zeigt, dass
landerubergreifend mehr weibliche Angehdrige einen Freitext verfassten sowie, mit
der Ausnahme des Vereinigten Konigreiches, unter 60-Jahrige. In Polen und Brasilien
waren die Teilnehmer, die einen Freitext verfassten, mehrheitlich Kinder oder
Schwiegerkinder des Patienten, in den Ubrigen Landern mehrheitlich Partner (siehe

Tabelle 7).

5.3.2 Mixed-Methods-Analyse
Im Rahmen der Mixed-Methods-Analyse wurden die typologischen Kategorien ,Lob®
und ,Dankbarkeit in Bezug auf relevant erscheinende soziodemografische Variablen

untersucht. Die Kategorien ,Beschwerde®, ,Belastung durch negative Erfahrungen®
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und ,Vorschlage und Forderungen nach Verbesserung® wurden fir die Mixed-
Methods-Analyse als ,, Tadel“ zusammengefasst, da alle drei Kategorien eine negative
Konnotation aufweisen und Impulse zur Verbesserung geben. ,Lob“ ,Tadel” und
,Dankbarkeit* werden in den Tabellen 8-10 einerseits deskriptiv beschrieben und
andererseits werden die Signifikanzen mithilfe des p-Wertes aus den Chi-Quadrat-
Tests angegeben. Wurde in einem Freitext mindestens einmal die Kategorie ,Lob"
codiert, wurde dieser Freitext unter ,Lob“ ja eingeordnet, wurde in einem Freitext
keinmal ,Lob“ codiert, wurde dieser Freitext unter ,Lob“ nein eingeordnet.
Entsprechendes gilt auch fur ,Tadel” und ,Dankbarkeit‘. Demzufolge wurden 172

Freitexte mit ,Lob“ codiert, 249 Freitexte mit,, Tadel“ und 72 Freitexte mit ,Dankbarkeit”:

Von den soziodemografischen Variablen weist lediglich die Nation einen statistisch
relevanten Zusammenhang mit dem Aussprechen von ,Lob“ (p=0,0303) oder ,Tadel*
(p=0,0112) auf. Teilnehmer aus Polen, Argentinien und Uruguay sprachen haufiger
,Lob“ aus, wohingegen Teilnehmer aus Norwegen und dem Vereinigten Konigreich
haufiger kein ,Lob“ aussprachen (siehe Tabelle 8). Gleichzeitig sprachen Teilnehmer
aus Polen und Uruguay haufiger keinen ,Tadel” aus, Teilnehmer aus Deutschland und

Norwegen sprachen haufiger ,Tadel“ aus (siehe Tabelle 9).

Der primare Endpunkt Respekt/Wirde vonseiten der Pflege weist einen statistisch
bedeutsamen Zusammenhang mit dem Aussprechen von ,Tadel® (p=0,0002) und
,Dankbarkeit* (p=0,0354) auf, der primare Endpunkt Respekt/Wirde vonseiten der
Arzte weist einen statistisch bedeutsamen Zusammenhang mit dem Aussprechen von
,Lob“ (p=0,0207) und ,Tadel“ (p=0,0003) auf und der primare Endpunkt Unterstitzung
fur die Angehorigen weist einen statistisch bedeutsamen Zusammenhang mit dem
Aussprechen von ,Lob*“ (p<0,0001), ,Tadel“ (p<0,0001) und ,Dankbarkeit* (p=0,0008)
auf. ,Lob“ wurde weniger haufig ausgesprochen, wenn der Angehdrige entweder
keinen Respekt/Wirde vonseiten der Arzte empfand oder keinerlei Unterstiitzung
erhielt; ,Tadel” hingegen wurde weniger haufig ausgesprochen, wenn sich der
Angehorige von der Pflege und den Arzten respektiert/gewirdigt fiihlte sowie wenn
der Angehtrige Unterstitzung erhielt; ,Dankbarkeit® wurde weniger héaufig
ausgesprochen, wenn entweder sich der Angehodrige vonseiten der Pflege nicht

respektiert/gewirdigt fihlte oder keine Unterstitzung empfand (siehe Tabellen 8-10).

Alle weiteren Variablen weisen in der Statistik keinen Zusammenhang mit ,Lob",

,Tadel“ oder ,Dankbarkeit auf.
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TABELLE 8: KREUZTABELLE ,,LOB"

»Lob* p-Wert

Ja Nein Gesamt
Gesamt 172 285 457
Nation 0,0303
Deutschland 44 (25,6 %) 72 (25,3 %) 116 (25,4 %)
Norwegen 33 (19,2 %) 71 (24,9 %) 104 (22,8 %)
Vereinigtes Konigreich 21 (12,2 %) 56 (19,7 %) 77 (16,9 %)
Brasilien 23 (13,4 %) 38 (13,3 %) 61 (13,4 %)
Argentinien 20 (11,6 %) 22 (7,7 %) 42 (9,2 %)
Polen 17 (9,9 %) 16 (5,6 %) 33 (7,2 %)
Uruguay 14 (8,1 %) 10 (3,5 %) 24 (5,3 %)
Geschlecht Angehorige 0,3095
Mannlich 46 (26,7 %) 94 (33,0 %) 140 (30,6 %)
Weiblich 124 (72,1 %) 186 (65,3 %) 310 (67,8 %)
Missing Data 2 (1,2 %) 5 (1,8 %) 7 (1,5 %)
Alter Angehdorige 0,1956
<60 94 (54,7 %) 163 (57,2 %) 257 (56,3 %)
60-79 65 (37,8 %) 111 (39,0 %) 176 (38,5 %)
>80 12 (7,0 %) 8 (2,8 %) 20 (4,4 %)
Missing Data 1 (0,6 %) 3(1,1%) 4 (0,9 %)
Verwandtschaftsgrad 0,4456
Partner 74 (43,0 %) 128 (44,9 %) 202 (44,2%)
(Schwieger-)Kinder 63 (36,6 %) 115 (40,4 %) 178 (39,0 %)
Anderer Verwandtschaftsgrad 34 (19,8 %) 40 (14,0 %) 74 (16,2 %)
Missing Data 1 (0,6 %) 2 (0,7 %) 3 (0,7 %)
Palliativstation 0,2429
Ja 45 (26,2 %) 61 (21,4 %) 106 (23,2 %)
Nein 127 (73,8 %) 224 (78,6 %) 351 (76,8 %)
Respekt/Wirde der Pflege! 0,0614
Ja 162 (94,2 %) 251 (88,1 %) 413 (90,4 %)
Nein 10 (5,8 %) 30 (10,5 %) 40 (8,8 %)
Missing Data/ich weil3 es nicht 0 (0,0 %) 4 (1,4 %) 4 (0,9 %)
Respekt/Wirde der Arzte? 0,0207
Ja 156 (90,7 %) 231 (81,1 %) 387 (84,7 %)
Nein 11 (6,4 %) 35 (12,3 %) 46 (10,1 %)
Missing Data/ich weil3 es nicht 5 (2,9 %) 19 (6,7 %) 24 (5,3 %)
Unterstiitzung fur Angehorige® <0,0001

Ja
Nein
Missing Data/ich weil3 es nicht

160 (93,0 %)
5 (2,9 %)
7 (4,1 %)

212 (74,4 %)
58 (20,4 %)
15 (5,3 %)

372 (81,4 %)
63 (13,8 %)
22 (4,8 %)

ZUSAMMENHANG ZWISCHEN DEN SOZIODEMOGRAFISCHEN VARIABLEN UND PRIMAREN ENDPUNKTEN

UND DEM AUSSPRECHEN VON ,LOB*

1Q30A: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (PFLEGEKRAFTE)

2Q30B: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (ARZTE)

3Q31: WURDEN SIE IHRER MEINUNG NACH WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE DES PATIENTEN

INSGESAMT ANGEMESSEN UNTERSTUTZT?
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TABELLE 9: KREUZTABELLE ,,TADEL"

»Tadel” p-Wert

Ja Nein Gesamt
Gesamt 249 208 457
Nation 0,0112
Deutschland 72 (28,9 %) 44 (21,2 %) 116 (25,4 %)
Norwegen 63 (25,3 %) 41 (19,7 %) 104 (22,8 %)
Vereinigtes Konigreich 43 (17,3 %) 34 (16,4 %) 77 (16,9 %)
Brasilien 30 (12,1 %) 31 (14,9 %) 61 (13,4 %)
Argentinien 22 (8,8 %) 20 (9,6 %) 42 (9,2 %)
Polen 13 (5,2 %) 20 (9,6 %) 33 (7,2 %)
Uruguay 6 (2,4 %) 18 (8,7 %) 24 (5,3 %)
Geschlecht Angehorige 0,0739
Mannlich 68 (27,3 %) 72 (34,6 %) 140 (30,6 %)
Weiblich 175 (70,3 %) 135 (64,9 %) 310 (67,8 %)
Missing Data 6 (2,4 %) 1 (0,5 %) 7 (1,5 %)
Alter Angehdorige 0,2396
<60 142 (57,0 %) 115 (55,3 %) 257 (56,3 %)
60-79 94 (37,8 %) 82 (39,4 %) 176 (38,5 %)
>80 9 (3,6 %) 11 (5,3 %) 20 (4,4 %)
Missing Data 4 (1,6 %) 0 (0,0 %) 4 (0,9 %)
Verwandtschaftsgrad 0,1570
Partner 117 (47,0 %) 85 (40,9 %) 202 (44,2%)
(Schwieger-)Kinder 94 (37,8 %) 84 (40,4 %) 178 (39,0 %)
Anderer Verwandtschaftsgrad 35 (14,1 %) 39 (18,8 %) 74 (16,2 %)
Missing Data 3 (1,2 %) 0 (0,0 %) 3 (0,7 %)
Palliativstation 0,8666
Ja 57 (22,9 %) 49 (23,6 %) 106 (23,2 %)
Nein 192 (77,1 %) 159 (76,4 %) 351 (76,8 %)
Respekt/Wirde der Pflege! 0,0002
Ja 212 (85,1 %) 201 (96,6 %) 413 (90,4 %)
Nein 34 (13,7 %) 6 (2,9 %) 40 (8,8 %)
Missing Data/ich weil3 es nicht 3 (1,2 %) 1 (0,5 %) 4 (0,9 %)
Respekt/Wirde der Arzte? 0,0003
Ja 196 (78,7 %) 191 (91,8 %) 387 (84,7 %)
Nein 37 (14,9 %) 9 (4,3 %) 46 (10,1 %)
Missing Data/ich weil3 es nicht 16 (6,4 %) 8 (3,9 %) 24 (5,3 %)
Unterstiitzung fur Angehorige® <0,0001

Ja
Nein
Missing Data/ich weil3 es nicht

179 (71,9 %)
53 (21,3 %)
17 (6,8 %)

193 (92,8 %)
10 (4,8 %)
5 (2,4 %)

372 (81,4 %)
63 (13,8 %)
22 (4,8 %)

ZUSAMMENHANG ZWISCHEN DEN SOZIODEMOGRAFISCHEN VARIABLEN UND PRIMAREN ENDPUNKTEN

UND DEM AUSSPRECHEN VON , TADEL®

1Q30A: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (PFLEGEKRAFTE)

2Q30B: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (ARZTE)

3Q31: WURDEN SIE IHRER MEINUNG NACH WAHREND DER LETZTEN ZWE| LEBENSTAGE DES PATIENTEN

INSGESAMT ANGEMESSEN UNTERSTUTZT?
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TABELLE 10: KREUZTABELLE ,,DANKBARKEIT"

»Dankbarkeit* p-Wert

Ja Nein Gesamt
Gesamt 72 385 457
Geschlecht Angehdérige 0,8621
Mannlich 24 (33,3 %) 116 (30,1 %) 140 (30,6 %)
Weiblich 47 (65,3 %) 263 (68,3 %) 310 (67,8 %)
Missing Data 1(1,4 %) 6 (1,6 %) 7 (1,5 %)
Alter Angehdorige 0,6289
<60 44 (61,1 %) 213 (55,3 %) 257 (56,3 %)
60-79 26 (36,1 %) 150 (39,0 %) 176 (38,5 %)
=280 2 (2,8 %) 18 (4,7 %) 20 (4,4 %)
Missing Data 0 (0,0 %) 4 (1,0 %) 4 (0,9 %)
Verwandtschaftsgrad 0,3795
Partner 29 (40,3 %) 173 (44,9 %) 202 (44,2%)
(Schwieger-)Kinder 34 (47,2 %) 144 (37,4 %) 178 (39,0 %)
Anderer Verwandtschaftsgrad 9 (12,5 %) 65 (16,9 %) 74 (16,2 %)
Missing Data 0 (0,0 %) 3 (0,8 %) 3 (0,7 %)
Palliativstation 0,1069
Ja 22 (30,6 %) 84 (21,8 %) 106 (23,2 %)
Nein 50 (69,4 %) 301 (78,2 %) 351 (76,8 %)
Respekt/Wurde der Pflege! 0,0354
Ja 71 (98,6 %) 342 (88,8 %) 413 (90,4 %)
Nein 1(1,4 %) 39 (10,1 %) 40 (8,8 %)
Missing Data/ich weil3 es nicht 0 (0,0 %) 4 (1,0 %) 4 (0,9 %)
Respekt/Wirde der Arzte? 0,0814
Ja 66 (91,7 %) 321 (83,4 %) 387 (84,7 %)
Nein 2 (2,8 %) 44 (11,4 %) 46 (10,1 %)
Missing Data/ich weil3 es nicht 4 (5,6 %) 20 (5,2 %) 24 (5,3 %)
Unterstitzung fur Angehorige® 0,0008
Ja 70 (97,2 %) 302 (78,4 %) 372 (81,4 %)
Nein 2 (2,8 %) 61 (15,8 %) 63 (13,8 %)
Missing Data/ich weil3 es nicht 0 (0,0 %) 22 (5,7 %) 22 (4,8 %)

ZUSAMMENHANG ZWISCHEN DEN SOZIODEMOGRAFISCHEN VARIABLEN UND PRIMAREN ENDPUNKTEN
UND DEM AUSSPRECHEN VON ,DANKBARKEIT

1Q30A: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (PFLEGEKRAFTE)

2Q30B: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (ARZTE)

3Q31: WURDEN SIE IHRER MEINUNG NACH WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE DES PATIENTEN

INSGESAMT ANGEMESSEN UNTERSTUTZT?

Ebenso wurde untersucht, ob bestimmte inhaltliche Kategorien identifiziert werden
konnen, die besonders von Angehorigen von Patienten, die auf einer Palliativstation
verstarben, angesprochen werden, und umgekehrt, ob es inhaltliche Kategorien gibt,
die vor allem von Angehdrigen von Patienten, die nicht auf einer Palliativstation
verstarben, genannt werden. Im Balkendiagramm (siehe Abbildung 7) werden die
Haufigkeiten der inhaltlichen Kategorien gegentuibergestellt: Es werden die Kategorien
dargestellt, die von Angehorigen Verstorbener auf einer Palliativstation haufiger oder

seltener genannt wurden als von Angehorigen von Patienten, die auf einer anderen
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Station verstarben. Es zeigt sich, dass Angehdorige, die einen Patienten auf einer
Palliativstation verloren, haufiger die ,Kompetenz“, die ,Aufmerksame Haltung“ oder
das ,Verhalten“ des Personals sowie den ,Ort des Todes" oder das ,Ambiente” positiv
auffuhrten. Ebenso wurde tberraschender Weise haufiger erwdhnt, dass Privatsphare
nicht zur Verfigung gestellt wurde. Hierauf wird in Kapitel 6.2.4 eingegangen.
Angehorige, die einen Patienten auf einer anderen Station verloren, beurteilten die

Informationsvermittlung und das Verhalten haufiger negativ.

Zufriedenstellende Kompetenz

Negative Informationsvermittlung
Positives Verhalten

Aufmerksame Haltung

Negatives Verhalten

Privatsphéare nicht zur Verfugung gestellt
Der richtige Ort

Unterstlitzendes Ambiente

rrr\”“

0% 2% 4% 6% 8% 10% 12% 14%

m Palliativstation nein (%) = Palliativstation ja (%)

ABBILDUNG 7: HAUFIGKEITEN DER INHALTLICHEN KATEGORIEN AUF PALLIATIVSTATIONEN
VERGLICHEN MIT ANDEREN STATIONEN. DIE ZAHLEN IN DEN BALKEN STELLEN DIE ABSOLUTEN
HAUFIGKEITEN DER CODIERUNGEN DER JEWEILIGEN KATEGORIE IN DER GRUPPE ,PALLIATIVSTATION
JA“ BZW. ,PALLIATIVSTATION NEIN“ DAR, DIE PROZENTANGABEN BEZIEHEN SICH AUF DIE ANZAHL AN
GESAMTCODIERUNGEN IN DER JEWEILIGEN GRUPPE (,PALLIATIVSTATION JA": N=255,
»PALLIATIVSTATION NEIN“: N=932).

5.3.3 Triangulation der soziodemografischen Variablen mit den

primaren Endpunkten
AulRerdem wurden die drei primaren Endpunkte Respekt/Wirde vonseiten der Pflege,
Respekt/Wirde vonseiten der Arzte und Unterstitzung fir die Angehdrigen, die die
Angehorigen im i-CODE™-Fragebogen beurteilten, anhand der soziodemografischen
Variablen deskriptiv beschrieben und die Signifikanz mithilfe von Chi-Quadrat-Tests

bestimmt. Die Tabellen 11-13 zeigen die Ergebnisse dieser Triangulation.

Die Analyse des primaren Endpunktes Respekt/Wirde vonseiten der Pflege ergab,

dass Teilnehmer aus Deutschland, Norwegen, Polen und Uruguay dies haufiger
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erlebten als Teilnehmer aus Brasilien und Argentinien (p<0,0001). Respekt/Wirde
vonseiten der Arzte wurde von Teilnehmern aus Deutschland, Polen und Uruguay
haufiger bejaht als von Teilnehmern aus Norwegen, dem Vereinigten Kdnigreich,
Brasilien und Argentinien (p=0,0002). Teilnehmer aus Norwegen, Polen und Uruguay
fihlten sich besser unterstitzt als Teilnehmer aus dem Vereinigten Konigreich,
Brasilien und Argentinien (p<0,0001). Zudem besteht ein statistisch relevanter
Zusammenhang zwischen dem Geschlecht des Angehorigen und der Wahrnehmung
von Respekt/Wiirde vonseiten der Arzte (p<0,0001): Mannliche Angehorige fiihlten
sich haufiger von Arzten respektiert/gewiirdigt. Auch ein statistisch relevanter
Zusammenhang zwischen dem Alter des Angehdrigen und der Wahrnehmung von
Respekt/Wirde vonseiten der Arzte (p=0,0394) sowie der Unterstiitzung fiir die
Angehdorigen wurde festgestellt (p=0,0069): Die unter 60-Jahrigen empfanden haufiger
Respekt/Wirde, die 60 bis 79-Jahrigen fuhlten sich besser unterstutzt als die unter 60-
Jahrigen. Ebenso wurde festgestellt, dass Partner mehr Unterstitzung erfuhren als

Angehdorige der nachsten Generation, also Kinder und Schwiegerkinder.

Abbildung 8 und die Tabellen 11-13 demonstrieren, dass Angehdrige von Patienten,
die auf einer Palliativstation verstarben, Respekt/Wirde vonseiten der Pflege und
Arzte sowie Unterstitzung fiir die Angehorigen haufiger erlebten als Angehorige von

Patienten, die auf einer anderen Station verstarben.

Alle weiteren Variablen weisen in der Statistik keinen Zusammenhang auf.

75% 80% 85% 90% 95% 100%
Respekt/Wurde der Pflege Palliativstation JA _
Respekt/Wirde der Pflege Palliativstation NEIN || N kn N NEGNGINNIIEEERDGE
Respekt/Wirde der Arzte Palliativstation JA || N | NN
Respekt/Wiirde der Arzte Palliativstation NEIN | N R 2
Unterstiitzung fir die Angehérigen Paliiativstation JA || NN RN
Unterstiitzung fur die Angehérigen Palliativstation NEIN | R EEEs2n

® primaren Endpunkt bejaht (%) ® primaren Endpunkt verneint (%)
ABBILDUNG 8: BEANTWORTUNG DER PRIMAREN ENDPUNKTE AUF PALLIATIVSTATIONEN

VERGLICHEN MIT ANDEREN STATIONEN. DIE ZAHLEN IN DEN BALKEN STELLEN DIE ABSOLUTE
HAUFIGKEIT DER JEWEILIGEN ANTWORT DAR.
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TABELLE 11: KREUZTABELLE RESPEKT/WURDE DER PFLEGE

Respekt/Wurde der Pflege! p-Wert
Ja Nein Gesamt?

Gesamt 849 53 914
Nation <0,0001
Deutschland 175 (20,6 %) 6 (11,3 %) 183 (20,0 %)
Norwegen 184 (21,7 %) 7 (13,2 %) 194 (21,2 %)
Vereinigtes Konigreich 95 (11,2 %) 5 (9,4 %) 102 (11,2 %)
Brasilien 88 (10.4 %) 16 (30,2 %) 105 (11,5 %)
Argentinien 85 (10,0 %) 18 (34,0 %) 105 (11,5 %)
Polen 99 (11,7 %) 0 (0,0 %) 100 (10,9 %)
Uruguay 123 (14,5 %) 1(1,9 %) 125 (13,7 %)
Geschlecht Angehoérige 0,3815
Mannlich 265 (31,2 %) 16 (30,2 %) 288 (31,5 %)
Weiblich 571 (67,3 %) 36 (67,9 %) 612 (67,0 %)
Missing Data 13 (1,5 %) 1(1,9 %) 14 (1,5 %)
Alter Angehdorige 0,5729
<60 469 (55,2 %) 35 (66,0 %) 510 (55,8 %)
60-79 337 (39,7 %) 15 (28,3 %) 358 (39,2 %)
=280 33 (3,9 %) 3 (5,7 %) 36 (3,9 %)
Missing Data 10 (1,2 %) 0 (0,0 %) 10 (1,1 %)
Verwandtschaftsgrad 0,9675
Partner 383 (45,1 %) 24 (45,3 %) 411 (45,0 %)
(Schwieger-)Kinder 314 (37,0 %) 20 (37,7 %) 340 (37,2 %)
Anderer Verwandtschaftsgrad | 146 (17,2 %) 9 (17,0 %) 157 (17,2 %)
Missing Data 6 (0,7 %) 0 (0,0 %) 6 (0,7 %)
Palliativstation <0,0001
Ja 221 (26,0 %) 0 (0,0 %) 222 (24,3 %)
Nein 628 (74,0 %) 53 (100,0 %) 692 (75,7 %)

ZUSAMMENHANG ZWISCHEN DEN SOZIODEMOGRAFISCHEN VARIABLEN UND DER EMPFINDUNG, DASS

PFLEGER DEM STERBENDEN RESPEKT/WURDE ENTGEGENBRACHTEN

1Q30A: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (PFLEGEKRAFTE)

2 MiSSING DATA DER BEANTWORTUNG DIESES ITEMS WIRD DER UBERSICHTLICHKEIT WEGEN NICHT IN EINER

SEPARATEN SPALTE AUFGEFUHRT, UNTER ,GESAMT“ ABER MITEINBERECHNET.
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TABELLE 12: KREUZTABELLE RESPEKT/WURDE DER ARZTE

Respekt/Wirde der Arzte! p-Wert
Ja Nein Gesamt?

Gesamt 820 56 914
Nation 0,0002
Deutschland 167 (20,4 %) 6 (10,7 %) 183 (20,1 %)
Norwegen 164 (20,0 %) 18 (32,1 %) 194 (21,2 %)
Vereinigtes Konigreich 82 (10,0 %) 13 (23,2 %) 102 (11,2 %)
Brasilien 95 (11,6 %) 8 (14,3 %) 105 (11,5 %)
Argentinien 95 (11,6 %) 9 (16,1 %) 105 (11,5 %)
Polen 96 (11,7 %) 0 (0,0 %) 100 (10,9 %)
Uruguay 121 (14,8 %) 2 (3,6 %) 125 (13,7 %)
Geschlecht Angehdérige <0,0001
Mannlich 266 (32,4 %) 13 (23,2 %) 288 (31,5 %)
Weiblich 546 (66,6 %) 38 (67,9 %) 612 (67,0 %)
Missing Data 8 (1,0 %) 5 (8,9 %) 14 (1,5 %)
Alter Angehdorige 0,0394
<60 462 (56,3 %) 28 (50,0 %) 510 (55,8 %)
60-79 321 (39,2 %) 23 (41,1 %) 358 (39,2 %)
280 31 (3,8 %) 2 (3,6 %) 36 (3,9 %)
Missing Data 6 (0,7 %) 3 (5,4 %) 10 (1,1 %)
Verwandtschaftsgrad 0,1778
Partner 371 (45,2 %) 25 (44,6 %) 411 (45,0 %)
(Schwieger-)Kinder 304 (37,1 %) 19 (33,9 %) 340 (37,2 %)
Anderer Verwandtschaftsgrad | 141 (17,2 %) 10 (17,9 %) 157 (17,2 %)
Missing Data 4 (0,5 %) 2 (3,6 %) 6 (0,7 %)
Palliativstation 0,0082
Ja 209 (25,5 %) 4 (7,1 %) 222 (24,3 %)
Nein 611 (74,5 %) 52 (92,9 %) 692 (75,7 %

ZUSAMMENHANG ZWISCHEN DEN SOZIODEMOGRAFISCHEN VARIABLEN UND DER EMPFINDUNG, DASS

ARZTE DEM STERBENDEN RESPEKT/WURDE ENTGEGENBRACHTEN

1Q30B: WURDE DER PATIENT WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE MIT RESPEKT UND WURDE

BEHANDELT? (ARZTE)

2 MISSING DATA DER BEANTWORTUNG DIESES ITEMS WIRD DER UBERSICHTLICHKEIT WEGEN NICHT IN EINER

SEPARATEN SPALTE AUFGEFUHRT, UNTER ,GESAMT"“ ABER MITEINBERECHNET.
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TABELLE 13: KREUZTABELLE UNTERSTUTZUNG FUR DIE ANGEHORIGEN

Unterstitzung fur die Angehérigen? p-Wert
Ja Nein Gesamt?

Gesamt 788 96 914
Nation <0,0001
Deutschland 150 (19,0 %) 19 (19,8 %) 183 (20,0 %)
Norwegen 173 (22,0 %) 14 (14,6 %) 194 (21,2 %)
Vereinigtes Konigreich 80 (10,2 %) 17 (17,7 %) 102 (11,2 %)
Brasilien 84 (10,7 %) 18 (18,8 %) 105 (11,5 %)
Argentinien 88 (11,2 %) 17 (17,7 %) 105 (11,5 %)
Polen 97 (12,3 %) 3 (3,1 %) 100 (10,9 %)
Uruguay 116 (14,7 %) 8 (8,3 %) 125 (13,7 %)
Geschlecht Angehorige 0,1084
Mannlich 249 (31,6 %) 33 (34,4 %) 288 (31,5 %)
Weiblich 529 (67,1 %) 61 (63,5 %) 612 (67,0 %)
Missing Data 10 (1,3 %) 2 (2,1 %) 14 (1,5 %)
Alter Angehdorige 0,0069
<60 439 (55,7%) 61 (63,5 %) 510 (55,8 %)
60-79 312 (39,6 %) 30 (31,3 %) 358 (39,2 %)
280 31 (3,9 %) 3 (3,1 %) 36 (3,9 %)
Missing Data 6 (0,8 %) 2 (2,1 %) 10 (1,1 %)
Verwandtschaftsgrad 0,0006
Partner 358 (45,4 %) 39 (40,7 %) 411 (45,0 %)
(Schwieger-)Kinder 289 (36,7 %) 44 (45,8 %) 340 (37,2 %)
Anderer Verwandtschaftsgrad | 138 (17,5 %) 12 (12,5 %) 157 (17,2 %)
Missing Data 3 (0,4 %) 1(1,0 %) 6 (0,7 %)
Palliativstation <0,0001
Ja 214 (27,2 %) 4 (4,2 %) 222 (24,3 %)
Nein 574 (72,8 %) 92 (95,8 %) 692 (75,7 %

ZUSAMMENHANG ZWISCHEN DEN SOZIODEMOGRAFISCHEN VARIABLEN UND DER EMPFINDUNG DER

ANGEHORIGEN, UNTERSTUTZT WORDEN ZU SEIN

1Q31: WURDEN SIE IHRER MEINUNG NACH WAHREND DER LETZTEN ZWEI LEBENSTAGE DES PATIENTEN
INSGESAMT ANGEMESSEN UNTERSTUTZT?
2MissSING DATA DER BEANTWORTUNG DIESES ITEMS WIRD DER UBERSICHTLICHKEIT WEGEN NICHT IN EINER

SEPARATEN SPALTE AUFGEFUHRT, UNTER ,GESAMT"“ ABER MITEINBERECHNET.
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Tabelle 14 stellt zusammenfassend alle errechneten p-Werte als Ubersicht dar:

TABELLE 14: UBERSICHT DER SIGNIFIKANZEN

Freitext ja/nein p-Wert
Nation <0,0001
Geschlecht Angehdrige 0,8493
Alter Angehdrige 0,8070
Religion Angehdrige 0,0836
Verwandtschaftsgrad 0,7083
Palliativstation 0,4405
Respekt/Wurde der Pflege 0,0004
Respekt/Wirde der Arzte <0,0001
Unterstltzung 0,0001
Respekt/Wirde der Pflege p-Wert
Nation <0,0001
Geschlecht Angehdrige 0,3815
Alter Angehdrige 0,5729
Verwandtschaftsgrad 0,9675
Palliativstation <0,0001
Respekt/Wiirde der Arzte p-Wert
Nation 0,0002
Geschlecht Angehdrige <0,0001
Alter Angehdrige 0,0394
Verwandtschaftsgrad 0,1778
Palliativstation 0,0082
Unterstitzung p-Wert
Nation <0,0001
Geschlecht Angehdrige 0,1084
Alter Angehdrige 0,0069
Verwandtschaftsgrad 0,0006
Palliativstation <0,0001

»Lob“ p-Wert
Nation 0,0303
Geschlecht Angehdrige 0,3095
Alter Angehorige 0,1956
Verwandtschaftsgrad 0,4456
Palliativstation 0,2429
Respekt/Wirde der Pflege 0,0614
Respekt/Wiirde der Arzte 0,0207
Unterstitzung <0,0001
»ladel” p-Wert
Nation 0,0112
Geschlecht Angehdrige 0,0739
Alter Angehorige 0,2396
Verwandtschaftsgrad 0,1570
Palliativstation 0,8666
Respekt/Wirde der Pflege 0,0002
Respekt/Wiirde der Arzte 0,0003
Unterstutzung <0,0001
,Dankbarkeit® p-Wert
Geschlecht Angehdrige 0,8621
Alter Angehdrige 0,6289
Verwandtschaftsgrad 0,3795
Palliativstation 0,1069
Respekt/Wirde der Pflege 0,0354
Respekt/Wiirde der Arzte 0,0814
Unterstitzung 0,0008

ZUSAMMENFASSUNG ALLER BERECHNETEN P-WERTE
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6 DISKUSSION

Im Rahmen der vorliegenden Studie analysierte das Forschungsteam 457 Freitexte
einer internationalen Umfrage mit dem Ziel, zu erforschen, was durch diese Texte
beziglich der Versorgungsqualitit am Lebensende gesagt wird. Die statistische
Analyse wurde durchgeftihrt, um zu untersuchen, wer einen Freitext verfasst. Mithilfe
der Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse und der statistischen Analyse wurde
aufgedeckt, was wir in Bezug auf die Betreuung Sterbender lernen kénnen und

inwiefern diese verbessert werden kann.

Im nachfolgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Studie kurz zusammengefasst,

um anschlieRend auf die Interpretation und die Limitierungen einzugehen.

6.1 QUALITATIVE INHALTSANALYSE

6.1.1 Zusammenfassung der Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse
Die qualitative Inhaltsanalyse der 457 Freitexte ergab zum einen typologische
Kategorien, die beschreiben, wozu die Angehdrigen die Madglichkeit der
Freitextformulierung nutzen. Demnach nutzen einige Angehdérige die Freitexte, um von
der Krankengeschichte oder dem Moment des Todes zu erzahlen. Andere Angehdrige
nutzen die Freitexte dazu, das Vergangene zu verarbeiten, z. B., indem sie
beschreiben, wie sie mit dem Verlust umgehen, welchen Einfluss das Dasein als
Angehoriger auf ihre Gesundheit und Psyche hat oder ihrer Wut Uber negative
Erfahrungen Luft zu machen. Ein weiterer Nutzen besteht darin, Lob, Dankbarkeit,

Beschwerden oder Verbesserungsvorschlage auszusprechen.

In der Analyse der Freitextinhalte wurden finf Hauptaspekte herausgearbeitet, die
einen Einfluss auf die Wahrnehmung der Versorgung am Lebensende durch die
teiinehmenden Angehérigen haben. Hierzu gehdren die Kommunikation im Rahmen
der Krankengeschichte des Patienten, die Krankenhausumgebung, die
Versorgungsleistungen des Krankenhauses, menschliche Qualitdten sowie die

Wichtigkeit, dem Patienten ein Begleiter zu sein.

6.1.2 Freitextinhalte vs. i-CODE™-Skalen
Vergleicht man die inhaltlichen Themen der Freitexte mit den Skalen des i-CODE™,

kommt man interessanterweise zu dem Ergebnis, dass lediglich die Hauptkategorie

~Wichtigkeit, ein Begleiter zu sein“ sowie die beiden Subkategorien ,Die eine Person®
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und ,Kontinuitat der Versorgung“ neue Aspekte darstellen, die Uber keine der
i-CODE™-Items abgefragt werden. Dies deutet unverkennbar darauf hin, dass der
i-CODE™ die wesentlichen Aspekte, die fir Angehdrige zur Beurteilung der

Versorgungsqualitat eines Sterbenskranken relevant sind, abdeckt.

Abbildung 9 stellt dar, welche inhaltlichen Themen der Freitexte den jeweiligen Skalen

des i-CODE™ zugeordnet werden konnen.

Skalen des i-CODE™ Freitextinhalte

Vorhandensein von
Symptomen

Untgrst[]tzung & Zeit von Kontinuitat der

Arzten & Pflegern Versorgung

Versorgungsleistung

Spirituelle & '('emotlonale Der Faktor Mensch
Unterstutzung
Information & Die eine

Entscheidungsfindung Person

Informationen lber die Kommunikation
Sterbephase
Umgebung Umgebung

Unterstltzung im Moment Wichtigkeit, ein Begleiter zu
des Todes sein

ABBILDUNG 9: ZUORDNUNG DER FREITEXTINHALTE zU DEN I-CODE™-SKALEN

6.1.3 Gegenuberstellung der Ergebnisse mit denen anderer Studien

Im folgenden Abschnitt soll erlautert werden, inwiefern sich die Ergebnisse der
zugrunde liegenden Studie mit den Ergebnissen anderer Studien zur
Versorgungsqualitat sterbenskranker Patienten am Lebensende decken bzw.

unterscheiden.

Viele der Themen, die von den Angehdrigen in den Freitexten angesprochen werden,
wurden bereits in der Vergangenheit von Forschern als relevant in Bezug auf die
Versorgung am Lebensende identifiziert, so z. B. der Bereich der Kommunikation.
Schon in anderen Studien forderten Angehdrige klare und verstandliche Informationen
und Erklarungen vonseiten des medizinischen Personals.(4, 67, 70, 71, 73-75, 78)
Donnelly et al. (67) kamen zu der Erkenntnis, wie auch die hier vorliegende Studie,

dass vonseiten vieler Angehoérigen jedoch nicht nur das Bedirfnis besteht,
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Informationen zu erhalten, sondern dass diese dariber hinaus moglichst auf eine
sensible Art und Weise Ubermittelt werden sollen. Ebenso wurde der Wunsch nach
Einbeziehung in Entscheidungsprozesse bereits in vorherigen Studien genannt.(4, 73,
78) Teilnehmende Angehdorige dieser Studie kritisieren nicht nur die zum Teil fehlende
Kommunikation mit ihnen, sondern auch die teilweise fehlende Kommunikation
zwischen verschiedenen Fachbereichen und Mitarbeitern. Auch Lees et al. (70)
beschreiben in ihrer Studie das Bedurfnis der Angehérigen nach koordinierter
Zusammenarbeit des Gesundheitspersonals in Zusammenhang mit der Behandlung

des Patienten.

Einige teilnehmende Angehdrige dieser Studie fordern Einzelzimmer wahrend der
Sterbephase, um dem Patienten und seiner Familie Privatsphare adaquat gewahren
Zu kénnen. Dies deckt sich mit den Ergebnissen anderer
Forschungsgruppen.(67, 71, 73) Dartber hinaus kamen Donnelly et al. (67), ahnlich
wie diese Studie, zu der Erkenntnis, dass Angehorige grol3zligige Besuchszeiten, die

ihnen so viel Zeit wie moéglich mit dem Patienten erlauben, schatzen.

Bussmann et al. (71) beschreiben das Bedurfnis der Angehdrigen, den Patienten
begleiten zu kdnnen, was in dieser Studie mit der Kategorie ,Wichtigkeit, ein Begleiter

zu sein” definiert wird.

Diese Studie zeigt, dass einige Angehdrige die Freitexte nutzen, um eine qualitativ
zufriedenstellende Versorgung des Patienten zu loben oder umgekehrt einen Mangel
an Versorgungs- oder Pflegequalitat zu kritisieren. Auch in anderen Studien wird die
Bedeutung einer kompetenten Pflege und Versorgung des Patienten
hervorgehoben,(67, 70, 71) besonders in Bezug auf Schmerz- und
Symptomkontrolle.(67, 71, 74)

Wie auch in dieser Studie wurde schon in anderen Studien die grofl3e Bedeutung von
Kontinuitat in Bezug auf die Pflege des Patienten deutlich: Lees et al. (70) beschreiben
die Notwendigkeit von kontinuierlichem Personal, Gott et al. (73) und Heyland et
al. (75) betonen die Notwendigkeit von kontinuierlicher Kommunikation zwischen

Angehorigen und Personal.

Einen organisatorischen Kritikpunkt mancher Studienteilinehmer stellt das
Aufnahmeverfahren der Krankenh&user Gber die Notaufnahme dar, selbst bei bereits

bekannten Patienten. Zu diesem Ergebnis kamen ebenso Donnelly et al.(67)
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In der Studie von Gott et al. (73) wurde Zeitdruck vonseiten des medizinischen
Personals als unangemessen empfunden. Zeit- bzw. Personalmangel wurde auch von

Teilnehmern dieser Studie negativ wahrgenommen.

Ein von vielen Teilnehmern genannter Gesichtspunkt, der einen Einfluss auf ihre
Einschéatzung der Versorgungsqualitat am Lebensende hat, ist das Verhalten des
medizinischen Personals, sowohl ihnen als Angehdrigen gegeniber als auch
gegenuber dem Patienten. Positiv  wahrgenommenes Verhalten wird oft als
respektvoll, freundlich oder empathisch beschrieben. Auch andere Forscher kamen zu
der Erkenntnis, dass ein solches Verhalten von Angehorigen gelobt wird.(4, 67, 70,
71, 73-75)

,Die eine Person® wird nicht durch den i-CODE™ abgedeckt, die Verantwortung jedes

einzelnen Mitarbeiters wurde aber auch von Donnelly et al. (67) beschrieben.

In dieser Studie nennen die teilnehmenden Angehotrigen verschiedene Aspekte in
Bezug auf ihre eigene Unterstitzung durch das Gesundheitspersonal. Zum einen
werden klare und sensible Kommunikation sowie Empathie als unterstitzend
wahrgenommen, was sich mit den Ergebnissen von Donnelly et al. (67) deckt. Des
Weiteren beschreiben einige Angehdrige dieser Studie die Unterstitzung, die sie
durch das Wissen um die Verfuigbarkeit von medizinischem Personal erfuhren. Dieser
Gesichtspunkt wurde auch von anderen Forschungsgruppen gefunden.(71, 75)
Ebenso konnten das Bedurfnis nach Unterstitzung tUber den Tod des Patienten
hinaus (74, 78) sowie der Wunsch, nicht nur den Patienten, sondern auch den
Angehorigen Aufmerksamkeit zu schenken, bereits in anderen Studien identifiziert
werden.(71)

Zusammenfassend lasst sich festhalten, dass viele Aspekte, die in den vorliegenden
Freitexten wiederholt genannt werden, mit den Ergebnissen anderer Studien zur
Versorgungsqualitat am Lebensende korrelieren. Es konnten keine wesentlichen
Themen gefunden werden, die in einer Studie als positiv wahrgenommen wurden, in
einer anderen Studie jedoch als negativ. Daraus kann die Schlussfolgerung gezogen
werden, dass diese Themen den verschiedensten Angehdrigen aus unterschiedlichen
Landern wichtig erscheinen und die Angehoérigen das Bedurfnis verspuren, die
Bedeutung dieser Themen mitzuteilen. In der zukinftigen Versorgung sterbenskranker

Patienten sollte darauf geachtet werden, diese Aspekte zu beriicksichtigen und
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dadurch die Pflege von Patienten am Lebensende sowie die Unterstltzung ihrer

Angehorigen zu verbessern.

Diese Studie erbringt neue Erkenntnisse tUber die von den Angehdrigen geforderte
Unterstitzung wahrend der letzten Lebensphase, indem von den Forscherinnen
detailliert herauskristallisiert wurde, welche MalRnahmen unterstitzend wirken.
Daruber hinaus ermdglichen die typologischen Kategorien erstmals Aussagen dazu,

wie Freitexte von trauernden Angehorigen genutzt werden.

6.1.4 Interpretation der Ergebnisse

Kommunikation

Die Thematik der Kommunikation zwischen Angehdérigen und medizinischem Personal
wird in Zusammenhang mit verschiedenen Kategorien genannt. Zum einen existieren
die Subkategorien ,Informationsvermittlung“ und ,Einbindung in Entscheidungen®, die
allgemein beschreiben, wie der Angehorige die Informationsweitergabe und
Einbeziehung in die Entscheidungsfindung empfand. Dartber hinaus wird der Aspekt
der Kommunikation auch in der Kategorie ,Unterstutzung fur den Angehorigen®
thematisiert, in der Kommunikation als einer der Gesichtspunkte genannt wird, der von
Angehorigen als unterstitzend wahrgenommen wird. Ebenso kann positive oder
negative Kommunikation ein Grund dafir sein, dass ein Mitarbeiter dem Angehérigen
explizit in Erinnerung bleibt. Auch in der Kategorie ,Wichtigkeit, ein Begleiter zu sein”
spielt Kommunikation eine Rolle: Einige Angehdrige kritisieren, dass sie sich aufgrund
von mangelnden Informationen nicht in Kenntnis Uber den bevorstehenden Tod

gesetzt fuhlten, was dazu fiihrte, dass sie den Moment des Todes verpassten.

Es stellt sich die Frage, ob die Angehdrigen tatsachlich nicht informiert wurden oder,
ob die Angehdrigen Informationen nicht aufnehmen konnten, da der unmittelbar
bevorstehende Tod einer geliebten Person eine emotionale Aushahmesituation
darstellt. Dies ist eine interessante Fragestellung, die in weiterfihrender Forschung
untersucht werden sollte. Dadurch kdnnte sich herausstellen, wie Kommunikation am
Lebensende konkret verbessert werden kann. Ist es schlichtweg fehlende
Kommunikation, die als negativ empfunden wird, oder haben trauernde Angehdrige
ein groReres Beddrfnis an Informationen und missen diese in einer solchen Situation
wiederholt und ausfihrlich bereitgestellt werden, um den Angehdorigen die Gelegenheit
zu geben, Informationen in Ruhe verarbeiten zu kdnnen? Da die Problematik der

Kommunikation haufig und in unterschiedlichen Zusammenh&ngen von Angehérigen
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angesprochen wurde, wirde die Beantwortung dieser Frage und die darauf
aufbauende Veranderung der Kommunikation am Lebensende sicherlich einen grol3en

Beitrag zur Verbesserung der Versorgungsqualitat leisten.

Recht auf Privatsphare

In einigen Freitexten sprechen die Angehorigen den Wunsch nach Privatsphare in
Form eines Einzelzimmers wahrend der Sterbephase aus. Das Recht auf Privatsphare
wird nicht nur in Artikel 12 der Allgemeinen Erklarung der Menschenrechte,(92)
sondern auch in Artikel 2 | des deutschen Grundgesetztes festgehalten.(93) Das
Bundesverfassungsgericht forderte, ,im Sinne [...] der ,Wurde des Menschen® (93) die
engere personliche Lebenssphare und die Erhaltung ihrer Grundbedingungen zu
gewahrleisten®.(94) Wie die Angehdrigen in den Freitexten zeigen, scheint es in
Mehrbettzimmern nicht mdglich, diese ,engere personliche Lebenssphare® (94) zu
garantieren. Folglich ist es dringend notwendig, die palliativmedizinischen
Versorgungsstrukturen so weit auszubauen, dass dieses Grund- und Menschenrecht

Patienten am Lebensende flachendeckend gewahrt werden kann.

Terror-Management-Theorie (95)

Die Terror-Management-Theorie ist eine Theorie der Sozialpsychologie, die laut
Routledge und Vess (96) seit ihrer Entwicklung durch Greenberg, Pyszczynski und
Solomon (95) im letzten Jahrhundert einen fundamentalen Bestandteil der
sozialpsychologischen Forschung darstellt. Die Theorie basiert auf der Annahme, dass
sich der Mensch als einziges Lebewesen seiner eigenen Sterblichkeit bewusst ist. Dies
kann einen Konflikt hervorrufen, da dieses Wissen mit dem natirlichen
Uberlebenswillen der Menschen im Widerspruch steht. Als potenzielle Konsequenz
entwickeln Menschen eine existenzielle Angst vor dem eigenen Tod. Die Terror-
Management-Theorie besagt, dass ein Grof3teil des menschlichen Verhaltens durch
das Wissen um die eigene Sterblichkeit beeinflusst wird, und beschaftigt sich mit den
Verhaltensweisen, die Menschen einnehmen, um mit dieser Angst umgehen zu

kénnen und sie zu lindern.(96)

Die Strategien zur Bewaltigung der Angst vor der eigenen Sterblichkeit konnen mithilfe
der Terror-Management-Theorie in proximale und distale Abwehrmechanismen
unterteilt werden. (97, 98) Proximale Abwehrmechanismen setzen ein, wenn ein
Individuum bewusst mit der eigenen unabwendbaren Sterblichkeit konfrontiert wird. So

werden nach einer direkten Erinnerung an den eigenen Tod zum einen unterbewusste
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Gedanken an die mogliche Sterblichkeit unterdriickt und zum anderen eine Distanz
zum eigenen Tod aufgebaut: Wird das Risiko zu sterben heruntergespielt, indem z. B.
der gesunde Lebensstil hervorgehoben wird, erscheint der eigene Tod weniger
wahrscheinlich und somit weiter entfernt. Distale Abwehrmechanismen hingegen
setzen ein, wenn Gedanken an den Tod nicht mehr bewusst wahrgenommen werden,
jedoch im Unterbewusstsein weiterhin vorhanden sind. Hierzu gehort einerseits die
kulturelle Weltanschauung, die dem Individuum Struktur und Sinn geben kann.
Andererseits gehort hierzu der Selbstwert, der dem Individuum das Gefihl, Teil eines
grofReren Ganzen zu sein und selbst eine Bedeutung in der Welt zu spielen, vermitteln
kann. Neben diesen beiden Prinzipien haben ebenso enge Beziehungen das
Potenzial, die Angst vor dem Tod zu reduzieren. Alle drei Prinzipien vereint, dass sie

dem Individuum Sicherheit geben kénnen, die dessen Existenzangste mildert.(97, 98)

Es stellt sich nun die Frage, was die Terror-Management-Theorie mit der Evaluation
der Freitexte zu tun hat. Zum einen kann der Tod des Patienten als direkte Erinnerung
an die eigene Sterblichkeit angesehen werden und folglich zur Aktivierung proximaler
Abwehrmechanismen der Angehdrigen fuhren. Zum anderen kénnen unter anderem
enge Beziehungen dazu dienen, den Tod zu leugnen. Das Ende einer solchen
Beziehung kann bewusste und unterbewusste Gedanken an den eigenen Tod
hervorrufen. Daher ist es sinnvoll, im Rahmen der Interpretation der Freitextaussagen

einige Prinzipien der Terror-Management-Theorie zu beleuchten.

Wie bereits angedeutet, kénnen Struktur und Sinn dabei helfen, Angste vor dem Tod
zu lindern. So kamen Forscher (99) durch Experimente im Rahmen der Terror-
Management-Theorie zu der Erkenntnis, dass Menschen, die mit dem Tod konfrontiert
werden, dazu neigen, nicht nur die Gegenwart, sondern auch ihre Vergangenheit zu
ordnen. Durch diese Ordnung erscheinen sowohl Gegenwart als auch Vergangenheit
verstandlich und schlussig, wodurch Existenzangste reduziert werden. Ferner kdnnen
das Empfinden der alltaglichen Aufgaben als sinnvoll sowie das Erinnern an wichtige,
insbesondere positive, Ereignisse dazu beitragen, die Angst vor der eigenen

Sterblichkeit zu minimieren.(99)

In der Frage, wozu die Angehorigen die Freitexte nutzen, wurde durch diese Studie
aufgedeckt, dass einige Angehérige ihre Erlebnisse in Zusammenhang mit der
Krankheit des Patienten in den Freitexten rekapitulieren. Dies geschieht z. B. in den

typologischen Kategorien ,Chronik®, ,Beobachtung des Sterbenden®, ,Lob“ und
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,Belastung durch negative Erfahrungen®. Es ist durchaus denkbar, dass die
Angehdrigen ihrer Vergangenheit Struktur verleihen, indem sie die vorangegangenen
Wochen Revue passieren lassen und diese Struktur das Potenzial hat, ihre Angst vor
dem Tod, mit dem sie kurz zuvor erst konfrontiert wurden, zu lindern. Dartber hinaus
teilen viele Angehdrige in den Freitexten positive Erinnerungen, die sie an den
Patienten bzw. die Sterbephase des Patienten haben. Sich diese Erinnerungen ins
Gedéachtnis zu rufen und niederzuschreiben, kann, ebenso wie das Ordnen der

Vergangenheit, einen Beitrag zur Linderung der Angste leisten.

Die Terror-Management-Theorie besagt des Weiteren, dass enge Beziehungen zu
anderen Menschen ein Gefuhl der Sicherheit und Geborgenheit vermitteln kdnnen,
weshalb sie einen wichtigen Bestandteil im Umgang mit Existenzangsten
darstellen.(98, 100) Bedrohungen der eigenen Existenz, wie beispielsweise
Erinnerungen an die eigene Sterblichkeit, kdnnen zu einem Bedirfnis nach Néahe zu
einer engen Kontaktperson fuihren. Besonders in schwierigen und belastenden Zeiten
suchen Menschen die Unterstiitzung von ihnen nahestehenden Personen. Wird
diesem Bedurfnis nachgekommen und es existiert eine zuverlassige Bezugsperson,
konnen selbst traumatische Erlebnisse Uberwunden werden, da der Kontakt zu
anderen dazu beitragt, das Gefiuihl der Sicherheit wiederherzustellen. Andere
Strategien zur Bewaltigung von Existenzangsten verlieren mdoglicherweise an
Bedeutung und Notwendigkeit. Fehlen diese Unterstiitzung und N&ahe jedoch, kann
das Gefuhl der Sicherheit nicht wiederhergestellt werden. Méglicherweise greifen
Betroffene dann auf andere Strategien zurlck, indem sie Sicherheit z. B. durch die
Weltanschauung oder den Selbstwert suchen.(98, 100)

In einer Reihe von Freitexten wird der Aspekt der Unterstitzung fir die Angehdrigen
thematisiert. Es werden zwei unterschiedliche Gesichtspunkte der Unterstltzung
deutlich. Zum einen erlebten Angehdrige direkte MalRRnahmen vonseiten des
Personals, die eine Unterstitzung fur die Angehdrigen darstellten. Hierzu gehorte
beispielsweise das Anbieten von Essen und Trinken oder aufklarende Gesprache tber
die aktuelle Situation. Zum anderen dienten indirekte Handlungen und Gesten als

Unterstitzung der Angehdrigen, so z. B. respektvolles und empathisches Verhalten.

Einige Angehoérige beschreiben, dass sie durch die Unterstitzung des Personals
Sicherheit und Geborgenheit empfanden. Die qualitative Inhaltsanalyse der Freitexte

verdeutlicht, dass medizinisches Personal dieses Gefihl der Sicherheit und
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Geborgenheit durch bloe Anwesenheit oder aber durch andere Facetten der
Unterstltzung gewdahrleisten kann: Ein aufklarendes Gesprach kann Sicherheit tGber
die Situation vermitteln; Verfuigbarkeit von Personal sowie unterstiitzendes Verhalten
kénnen Sicherheit vermitteln, indem sich der Angehdrige nicht alleine gelassen fuhlt;
aufmerksame Pfleger konnen Sicherheit durch zufriedenstellende Betreuung des

Patienten vermitteln.

Mithilfe der Terror-Management-Theorie kann das Bedtrfnis der Angehdérigen nach
Unterstitzung erklart werden. Aufgrund des zuvor erlebten Verlustes und den damit
einhergehenden Existenzéngsten, versuchen die Angehoérigen durch die Nahe von
anderen das traumatische Erlebnis zu verarbeiten und nutzen damit eine der
Strategien der Terror-Management-Theorie. Unterstlitzung durch das medizinische
Personal kommt diesem Bedurfnis nach Nahe nach. Dadurch wird das Gefuhl der
Sicherheit wiederhergestellt und die Existenzangste der Angehérigen werden

gelindert.

Zusammenfassend kann die Terror-Management-Theorie uns erheblich dabei helfen,
das Verhalten und die Bedurfnisse der Angehdorigen zu verstehen. Da sie durch den
Tod des Patienten mit der eigenen Sterblichkeit konfrontiert wurden, versuchen die
Angehdrigen, ihre Existenzangst Uber verschiedene Methoden zu reduzieren. Zum
einen stellt die Moglichkeit, der Vergangenheit durch das Verfassen eines Freitextes
Struktur zu verleihen, einen wesentlichen Aspekt einer der Terror-Management-
Strategien zur Reduzierung von Existenzangsten dar.(99) Des Weiteren kdnnen
medizinische Mitarbeiter als Bezugspersonen eine Rolle spielen und sind dadurch ein
essenzieller Bestandteil einer zweiten Strategie zur Linderung von
Existenzangsten.(98, 100) Diese Studie liefert genaue Erkenntnisse daruber, welche
Art der Unterstitzung durch medizinisches Personal fiir die Angehdrigen hilfreich ist
und dazu beitragt, das Gefuhl der Sicherheit des Angehdérigen wiederherzustellen.
Diese Unterstiitzung zu leisten, ist ein wichtiger Aspekt der Arbeit von medizinischem
Personal, wodurch Angehdérige vor vermeidbarem Leid bewahrt werden kdnnen. Diese
Studie identifizierte also zwei Methoden, die Angehorigen in ihrer Verarbeitung eigener

Existenzangste eine Hilfestellung sein kénnen.

Der Halo-Effekt

Ein in der Psychologie haufig beschriebener Fehler, der in der Beurteilung von

Personen auftritt, ist der sogenannte Halo-Effekt.(101) Seinen Namen erhielt der Halo-
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Effekt von Thorndike.(102) Thorndike beschreibt, dass Menschen dazu neigen, andere
als insgesamt gut oder insgesamt schlecht einzuschatzen. Diese generelle
Einschéatzung beeinflusst die Beurteilung bestimmter Eigenschaften, die dann mit
derselben Tendenz bewertet werden.(102) Des Weiteren besagt der Halo-Effekt, dass
ein bestimmtes Merkmal die Wahrnehmung aller weiteren Merkmale beeinflusst.(103)
Der Gesamteindruck oder einzelne Merkmale kodnnen also darauffolgende
Wahrnehmungen Uberstrahlen und dazu fuhren, dass diese &hnlich beurteilt
werden.(104)

Verschiedene Studien zeigten, dass der Halo-Effekt auch die Beurteilungen
medizinischer Versorgungsleistungen durch Patienten beeinflusst.(104-106) Zum
einen beeinflusst die Wahrnehmung eines Teilaspektes der Versorgung auch die
Beurteilung anderer Aspekte.(105) Zum anderen hat der Gesamteindruck einen
Einfluss auf die Bewertung einzelner Teilbereiche.(106) Mazzi et al. (106) berichten
dariiber hinaus, dass Patienten Arzten Fehltritte eher verzeihen, wenn die Arzte

grundsatzlich positiv wahrgenommen werden.

Ein Ph&nomen, das in der Analyse der Freitexte sichtbar wurde, war, dass einige
Angehorige bestimmte Mitarbeiter des Krankenhauses, zum Teil namentlich,
hervorheben. Dieses Phanomen wird in der Codierung der Texte mit der Kategorie
,Die eine Person” erfasst. Die Hervorhebung kann sowohl positiver als auch negativer
Art sein und Grunde daflr sind zumeist Verhalten, Kommunikation, Engagement in der
Pflege, Kompetenz oder Unterstitzung fur die Angehérigen durch medizinisches

Personal.

Es erscheint plausibel, dass diese Hervorhebungen einzelner Personen mit dem Halo-
Effekt erklart werden kénnen. Die berichteten Begegnungen mit Arzten, Pflegern oder
anderen Mitarbeitern hinterlieBen einen bleibenden Eindruck im Gedéachtnis der
Angehorigen. Anscheinend erscheinen sie den Angehdrigen als so bedeutend, dass
diese Personen explizit in der Studie betont werden sollen. Es ist also gut moglich,
dass diese Begegnungen einen Halo-Effekt auf weitere Begegnungen hatten. Wurde
die Begegnung als positiv empfunden, wurden der jeweiligen Person weitere positive
Merkmale zugesprochen. Ferner noch kann diese positive Begegnung einen
ausschlaggebenden Einfluss auf den Angehérigen und dessen Gesamtwahrnehmung
der Versorgung des Patienten an dessen Lebensende haben und somit eine héhere

Zufriedenheit mit der Versorgung bewirken.
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Was kann medizinisches Personal nun aus dieser Schlussfolgerung lernen? Es wird
deutlich, dass das Auftreten jedes einzelnen Mitarbeiters einen Einfluss auf die
Wahrnehmung des Angehérigen hat. Es ist mdglich, dass einzelne negative
Erlebnisse die Wahrnehmung des Angehdérigen fundamental pragen. Um Angehdrigen
zusatzliches Leid durch belastende Erfahrungen mit medizinischem Personal zu
ersparen, erscheint es daher wichtig, dass sich jeder Mitarbeiter seiner eigenen
Verantwortung bewusst ist und zu einer freundlichen Atmosphare beitragt. Denn ist
erst einmal eine positive Grundstimmung etabliert, foérdert dies die Zufriedenheit der
Angehorigen und selbst Fehltritte des Personals haben nur noch einen geringen
negativen Effekt.(106)

Einfluss auf die Gesundheit/Psyche

Die qualitative Inhaltsanalyse der Freitexte erbrachte das Ergebnis, dass einige
Angehorige die Freitexte dazu nutzen, den Einfluss, den das Dasein als Pflegender
des Patienten auf die eigene korperliche und psychische Gesundheit hat, zu

beschreiben.

Die Studie von Grande et al. (107), die sich mit der Gesundheit und psychologischen
Morbiditat von Angehdrigen, die einen Krebspatienten pflegten, beschaftigt, kam zu
dem Ergebnis, dass der allgemeine Gesundheitszustand von pflegenden Angehdrigen
signifikant schlechter ist als der der Durchschnittsbevidlkerung. Eine Ausnahme bilden
die Uber 75-Jahrigen, in dieser Gruppe war die Beobachtung nicht sichtbar. Auch das
psychische Wohlbefinden ist unter pflegenden Angehorigen signifikant schlechter,
insbesondere unter jingeren Angehdrigen. Sowohl die korperliche als auch die
psychische Gesundheit waren unter weiblichen Angehorigen schlechter als unter
mannlichen Angehdrigen, in der Vergleichsgruppe hingegen war kein Unterschied in

der Gesundheit zwischen Frauen und Mannern feststellbar.(107)

Die Ergebnisse von Grande et al. (107) heben die Bedeutung der Kategorie ,Einfluss
auf die Gesundheit/Psyche® hervor. Einige Angehdrige scheinen die Einwirkung der
Pflege des Patienten auf ihre eigene Gesundheit zu spiren. Einerseits bieten die
Freitexte den Angehdrigen die Mdoglichkeit und den Raum, diesen Einfluss zu
beschreiben. Andererseits sollte in Zukunft die Unterstitzung der Angehérigen
angepasst werden, damit der negative Einfluss des Pflegens einer nahestehenden
Person so gering wie moéglich gehalten wird. Mochte man die Pflege sterbenskranker

Patienten verbessern, scheint es nicht auszureichen, das alleinige Augenmerk auf den
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Patienten zu richten. Da Angehdrige eine wichtige Rolle in der Betreuung von
Patienten am Lebensende spielen,(107) ist es notwendig, auch ihre Gesundheit und
Bedurfnisse in Betracht zu ziehen und zufriedenstellende Versorgungsstrukturen fur

alle Betroffenen zu schaffen.

Gedéachtnis und Erinnerungen

Bei der Interpretation von Evaluationen in Form von Freitexten stellen sich
zwangslaufig ab einem gewissen Punkt Fragen nach dem menschlichen Gedachtnis
und Erinnerungsvermdogen: Wie funktioniert unser Gedachtnis, welche Dinge erinnern
wir und was hat einen Einfluss darauf, ob und wie wir Erlebtes erinnern? In Bezug auf
die Analyse der Freitextaussagen stellen sich insbesondere folgende Fragen: Erinnern
sich die Angehdrigen eher an extreme Erlebnisse oder eher an tagtagliche, sich
wiederholende Erlebnisse? Bleiben haufiger positive oder haufiger negative
Erfahrungen in Erinnerung? Gibt es Faktoren, die einen Einfluss darauf haben, wie die
Angehorigen eine bestimmte Situation in Erinnerung behalten? Was hat
maoglicherweise einen Einfluss auf die Qualitat ihrer Erinnerungen? Die Beantwortung
dieser Fragen ist vor allem darum wichtig, weil uns lediglich die Meinungen der
Angehdrigen zur Verfugung stehen, nicht aber die Sichtweisen der Pflegekrafte und
Arzte. Um die Fragen zumindest teilweise beantworten zu kénnen, wird an dieser
Stelle ein kurzer Exkurs in den Bereich der kognitiven Psychologie zum menschlichen

Gedéachtnis und seiner Funktionsweise eingefugt.

Der Erinnerungsprozess wird in der Regel in drei Phasen, die nacheinander
durchlaufen werden, eingeteilt. Zunachst werden Informationen wahrgenommen.
Dieser Schritt wird als Encodierung bezeichnet. AnschlieBend werden die
Informationen gespeichert, dies ist die Konsolidierungsphase, und zu guter Letzt
werden sie dann wieder abgerufen, wenn sich die Person an die Information erinnert.
Hippocampus und Amygdala stellen zwei ausschlaggebende Regionen des Gehirns

dar, die fur diesen Prozess verantwortlich sind.(108-111)

Zunachst stellt sich die Frage, ob es eine Tendenz gibt, woran man sich erinnert:
Bleiben uns eher positive oder eher negative Ereignisse in Erinnerung? Verschiedene
Studien zu dieser Fragestellung zeigten, dass sich Menschen eher an negative Reize
erinnern als an positive Reize.(112, 113) Darlber hinaus sind Erinnerungen, die sich
durch ihre Lebhaftigkeit auszeichnen, haufiger negativer Art (113) und Erlebnisse, die

als intensiv. wahrgenommen wurden, werden haufiger erinnert als Erlebnisse, die
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weniger intensiv wahrgenommen wurden.(114) In Bezug auf die Freitexte bedeutet
dies, dass negative Ereignisse von den Angehorigen verhaltnismalig haufig erinnert

wurden.

Da die Teilnehmer dieser Studie relativ kurz vor dem Zeitpunkt der Befragung eine
ihnen nahestehende Person verloren hatten, befanden sie sich vermutlich zum
Zeitpunkt der Teilnahme noch immer in einer trauernden Verfassung. Angehdérige, die
sich des bevorstehenden Todes des Patienten bewusst waren, waren wahrscheinlich
bereits vor dem Tod des Patienten in einer traurigen Stimmungslage. Daher ist es
interessant zu untersuchen, welchen Einfluss die Stimmung, in diesem Fall

hdchstwahrscheinlich eine traurige Stimmung, auf das Erinnerungsvermdgen hat.

Der Mensch kann sich Wérter mit einer bestimmten Konnotation, z. B. traurig oder
glicklich, besser merken, wenn er sich entsprechend der Konnotation fuhlt. D. h.,
jemand Trauriges, kann sich Worter, die etwas Trauriges vermitteln, besser merken.
Gleichzeitig erinnern sich Menschen zu einem spateren Zeitpunkt auch besser an
Worter, die ihre aktuelle Stimmungslage widerspiegeln, also jemand Trauriges erinnert
sich besser an traurige Worter. Ebenso werden zurlckliegende Ereignisse abhéngig
von der Stimmungslage eingeschatzt: Ist eine Person in einer guten Stimmung,
werden erfreuliche Erlebnisse positiver eingeschatzt, als wenn die Person neutral
gestimmt waére; ist eine Person in schlechter Stimmung, werden unerfreuliche

Erlebnisse negativer eingeschatzt, als wenn die Person neutral gestimmt ware.(114)

Angenommen, die Angehorigen befanden sich wahrend der Sterbephase in einer
traurigen Stimmungslage, so speicherten sie wahrend dieser Zeit also eher traurige
Erlebnisse ab. Ebenso riefen sie beim Verfassen des Freitextes, erneut angenommen
sie waren aufgrund der Trauer um den Verstorbenen in einer traurigen Verfassung,
insbesondere traurige Erlebnisse ab. Ruckblickend wurden dartber hinaus
unerfreuliche Erlebnisse, z. B. Argernisse iber Gesundheitspersonal, negativer
eingeschatzt, als wenn der Angehdrige zum Zeitpunkt des Verfassens des Freitextes

besser gestimmt ware.

Eine weitere interessante Fragestellung ist, inwiefern Emotionen einen Einfluss auf
das Gedachtnis haben: Ist es wahrscheinlicher, dass sich Angehdrige an eine
Situation, die starke Emotionen in ihnen hervorrief, erinnern, oder ist es
wahrscheinlicher, dass sie sich an Dinge erinnern, die mit weniger Emotionen behaftet
sind?
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Damit man sich Gberhaupt an eine Information erinnern kann, muss diese erst einmal
wahrgenommen werden. Im Alltag erleben wir so viele Stimuli um uns herum, dass
unser Gehirn die Informationen sortiert und Prioritaten setzt (110, 115): Welche
Informationen sollen wir wahrnehmen, welche aber erscheinen unwichtig? Emotionale
Informationen werden im Gegensatz zu neutralen Informationen schneller (110, 116)
und mit gréRerer Wahrscheinlichkeit wahrgenommen,(110) folglich ist es nicht
Uberraschend, dass emotionale Informationen auch haufiger encodiert werden und
dadurch haufiger den Weg in unser Gedachtnis finden.(109, 110) Dartber hinaus
erscheinen uns emotionale Erinnerungen oft als besonders lebhaft verglichen mit
neutralen Erinnerungen. Sie verleihen uns moglicherweise sogar das Gefihl, die
Situation erneut zu durchleben.(110) Dies fuhrt haufig dazu, dass uns die Qualitat der
Erinnerung als besonders gut erscheint, unabhangig von der tatséchlichen
Genauigkeit der Erinnerung und Ubereinstimmung mit der Realitat, beispielsweise, ob
Details korrekt erinnert wurden. Stattdessen sind wir Uberzeugt, das Erlebte sei genau
auf diese Art passiert, schliel3lich sehen wir es doch ebenso vor unserem inneren
Auge.(110, 117)

In Bezug auf die Aussagen der Angehdrigen bedeutet dies, dass sie vermutlich
insbesondere die Erlebnisse mit uns teilen, die sie emotional bewegen. Fir den einen
mdogen das die freundlichen Krankenschwestern sein, die sich mit aller Hingabe um
den Patienten kimmerten und dadurch ein starkes Geflihl der Dankbarkeit im
Angehdorigen hervorriefen; fir den anderen mag es der wenig empathische Arzt sein,
der durch seinen Mangel an Verstandnis Hilflosigkeit im Angehdrigen hervorrief; und
fir den dritten mag es der unbequeme Stuhl sein, der diese belastende Zeit noch
schwerer ertraglich machte und mit jeder Stunde mehr Arger im Angehérigen
hervorrief. Jedes Individuum geht anders mit Sorge um und bendétigt auf seine eigene
Art und Weise Unterstitzung, somit unterscheiden sich auch die erlebten Emotionen.
Doch dieses Wissen uber die Funktionsweise des menschlichen Ged&achtnisses
unterstreicht die Wichtigkeit der Freitexte: Es werden wahrscheinlich insbesondere
emotional relevante Erlebnisse mit uns geteilt, die einen Einfluss auf die Gefiihlswelt
der Angehdrigen hatten, und nicht blof3 kleine Details am Rande, die ihnen just im

Moment des Verfassens des Freitextes in den Sinn kamen.

Zwei weitere Aspekte, die hier diskutiert werden sollen, sind einerseits die Qualitat von

Erinnerungen und andererseits mogliche Einflussfaktoren auf diese Qualitat. Dies ist

von grofRer Bedeutung, weil so besser eingeschatzt werden kann, wie wahrscheinlich
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es ist, dass Situationen tatsachlich so passiert sind, wie es die Angehdrigen erinnern
und uns berichten, und ist besonders deshalb relevant, weil uns keine Evaluationen
der Versorgungsqualitit am Lebensende durch Aul3enstehende oder

Gesundheitspersonal zur Verfigung stehen.

In Bezug auf diese Fragestellung spielt erneut die Stimmungslage des Angehdrigen
eine Rolle. Es konnte ein signifikanter Effekt der Stimmung auf die Richtigkeit von
Erinnerungen nachgewiesen werden. Probanden in trauriger Stimmungslage
erinnerten weniger falsche Erinnerungen als Probanden der Kontrollgruppe oder

Probanden in guter Stimmungslage.(118, 119)

Nehmen wir erneut an, dass sich die teilnehmenden Angehdrigen aufgrund ihrer
Trauer eher in einer traurigen als in einer glicklichen Stimmungslage befinden, so
deutet dies auf eine relativ hohe Qualitat der Aussagen der Freitexte mit weniger
Falschaussagen hin, als wenn die Angehérigen in neutraler oder positiver Stimmung

waren.

Ein weiterer interessanter Aspekt ist, ob Trauer einen Einfluss auf die
Gedachtnisleistung unseres Gehirns hat. Einige Studien untersuchten eine mégliche
Veranderung kognitiver Fahigkeiten nach dem Verlust eines nahen Angehdérigen, oft
des Ehepartners.(120-122) Aartsen et al. (120) kamen zu dem Ergebnis, dass
zwischen trauernden Menschen und nicht trauernden Menschen bei Personen von 60
Jahren oder &lter signifikante Unterschiede in der Erinnerungsleistung zu beobachten
sind. Sie schlossen in ihrer Studie aus, dass diese Unterschiede aufgrund des
normalen Alterungsprozesses oder reduzierter korperlicher Leistung entstanden sind.
Das Geschlecht oder der Abstand zum Todestag hatten keinen signifikanten
Einfluss.(120) Auch eine qualitative Studie von Harris et al. (121), die die kognitiven
Leistungen nicht quantitativ maf3, sondern das subjektive Empfinden der Teilnehmer
auf ihre kognitiven Fahigkeiten seit dem Verlust des Patienten erfragte, kam zu diesem
Ergebnis: Die Teilnehmer hatten selbst das Geflhl, sich Dinge schlechter merken zu
kénnen oder schneller wieder zu vergessen und sowohl Konzentrations- als auch

Aufmerksamkeitsschwierigkeiten zu haben.(121)

An dieser Stelle soll jedoch auch erwéahnt werden, dass Ward et al. (122) ebenfalls
den Einfluss von Trauer auf kognitive Leistungen erforschten. Sie kamen allerdings zu
dem Ergebnis, dass eine schlechtere Gedachtnisleistung der trauernden Teilnehmer
auf das gehaufte Vorhandensein von Depressionen, Angst oder Stress
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zuruckzufihren ist.(122) Dies zeigt, dass beziglich dieses Themas noch
Uneinigkeiten in der Forschungsgemeinschaft herrschen, schlechtere kognitive
Leistungen wéhrend der Trauerphase aber denkbar sind. Somit wird die Qualitat der

Freitextaussagen maoglicherweise durch reduzierte kognitive Leistungen herabgesetzt.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass Menschen dazu tendieren, eher negative
Ereignisse zu erinnern (112, 113) und vor allem emotional relevante Erlebnisse,
unabhangig davon ob positiv oder negativ, einen Platz in unserem Gedachtnis
finden.(114) Dariiber hinaus hat die aktuelle Stimmungslage nicht nur einen Einfluss
darauf, was wir uns im Moment der Informationstbermittlung merken, sondern auch,
woran wir uns zu einem spateren Zeitpunkt erinnern und wie hoch die Genauigkeit der
Erinnerung ist.(114) Der Einfluss von Trauer auf die Gedachtnisleistung zeigte in der

bisherigen Forschung zum Teil widerspriichliche Ergebnisse.(120-122)

Ubertragen auf die zugrunde liegende Studie bedeutet dies, dass negative Erlebnisse,
die von den Angehdrigen geschildert werden, basierend auf dem Wissen lber das
menschliche Gedachtnis und seine Erinnerungsleistungen, etwas relativiert werden
kbénnen: Negative Erlebnisse werden ohnehin mit hdherer Wahrscheinlichkeit
abgespeichert,(112, 113) gleichzeitig fordert zusatzlich die traurige Stimmungslage
der Angehorigen das Erinnern negativer Ereignisse.(114) Die Qualitat negativer
Erinnerungen ist tendenziell besser als die Qualitat positiver Erinnerungen.(118, 119)
Insgesamt wurden wahrscheinlich vor allem fiir den Angehdrigen emotional relevante
Erinnerungen geteilt, weshalb davon auszugehen ist, dass die genannten Themen den
Angehdorigen besonders am Herzen liegen.(109, 110, 116, 117)

Gedachtnis und Erinnerung sind mit Sicherheit wichtige Aspekte in der Interpretation
der Ergebnisse dieser Studie und liefern Hinweise darauf, wie mit den Aussagen
umgegangen werden sollte. Dennoch muss unbedingt beachtet werden, dass dies
Mutmalungen Uber die Stimmung der teilnehmenden Angehorigen, deren
Wahrnehmungen von Situationen am Lebensende des Patienten und der
Erinnerungsmechanismen ihres Gedachtnisses sind. Das Wissen uber die Art und
Weise, wie unser Gedachtnis funktioniert, sollte daher lediglich als Hilfestellung zur

Einordnung der Studienergebnisse angesehen werden.

112



6.2 STATISTISCHE ANALYSE
6.2.1 Zusammenfassung und Interpretation der Ergebnisse der

statistischen Analyse

Statistische Analyse der Gruppen Freitext vs. kein Freitext

Die statistische Analyse ergab einen statistisch bedeutsamen Zusammenhang
zwischen dem Verfassen eines Freitextes und der Nation: In Deutschland, dem
Vereinigten Konigreich und Brasilien wurden haufiger Freitexte verfasst, wohingegen
in Argentinien, Polen und Uruguay haufiger keine Freitexte verfasst wurden. In der
Interpretation dieser Ergebnisse mussen allerdings zwei Limitierungen ernsthaft in
Betracht gezogen werden. Zum einen unterscheiden sich die sogenannten Trigger, die
den Einleitungstext des Freitextitems darstellen, zwischen den Nationen (siehe
Kapitel 6.3.2). Wie bereits in Kapitel 5.2.1 dargestellt, konnte ein statistisch
bedeutsamer Zusammenhang zwischen der Triggerlange und der vorlaufigen
Kategorie ,Generelle Zufriedenheit®, die insbesondere kurze Texte beinhaltete, gezeigt
werden. In Nationen, in deren Fragebogen kurze Trigger verwendet wurden, wurde
diese Kategorie haufiger codiert. Es scheint daher denkbar, dass Formulierung und
Ausfuhrlichkeit des Triggers nicht nur einen Einfluss auf die Lange des Freitextes
haben, sondern auch einen Einfluss darauf, ob tGberhaupt ein Freitext verfasst wird.
Des Weiteren muss die Generierung der Freitexte in Betracht gezogen werden. In den
stdamerikanischen Landern und in Polen wurden Interviews durchgefuhrt. Es
erscheint moglich, dass der Interviewfiihrer einen Einfluss darauf hatte, ob der
Angehorige einen Freitext formulieren wollte. FUhlte er sich eingeschichtert, ist es
denkbar, dass er keinen zusatzlichen Kommentar abgeben wollte; wurde er hingegen
ermutigt, gab er womaoglich einen Kommentar ab, den er unter anderen Umstanden
nicht gemacht hatte. Auf3erdem ist unklar, in welchem Mal3e die Interviewflihrer die
Freitexte tatsachlich mitschrieben, oder, ob mdglicherweise, z. B. aufgrund von
Zeitmangel, einige Kommentare von Angehdrigen nicht oder weniger ausfuhrlich vom
Interviewfuhrer notiert wurden. Die berechnete statistische Relevanz konnte deshalb
evtl. auf den Trigger und die Art der Freitextgenerierung zuriickzufiihren sein statt auf

die Nation.

AuRerdem weisen die primaren Endpunkte und die Verfassung eines Freitextes einen
statistisch bedeutsamen Zusammenhang auf. Wurden Respekt/Wirde vonseiten der
Pflege und Arzte sowie Unterstiitzung fur die Angehorigen verneint, wurde haufiger

ein Freitext verfasst. Dies deutet darauf hin, dass Angehoérige insbesondere negative
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Erlebnisse teilen. Verschiedene Erklarungsansatze kénnen Grunde hierfir liefern:
Zum einen ergaben Angestelltenumfragen, wie in Kapitel 3.2.1 bereits beschrieben,
dass unzufriedene Teilnehmer signifikant h&aufiger auf offene Fragestellungen
antworten als zufriedene Teilnehmer.(24) Eine weitere denkbare Erklarung ist, dass
die Angehdrigen andere vor ahnlichen negativen Erfahrungen bewahren mdchten und
daher vor allem ihre negativen Erlebnisse teilen, wie bereits von anderen Forschern
belegt.(30, 31, 33) Als drittes liefern die Ergebnisse der Gedachtnisforschung eine
mdogliche Erklarung: Negative Reize werden eher erinnert,(112, 113) vor allem bei

trauriger Grundstimmung.(114)

Schlussfolgernd ist festzuhalten, dass negative Endpunkte in der Freitextpopulation im
Vergleich zur Gesamtpopulation Uberreprasentiert sind. Daher ist es denkbar, dass
negative Kommentare in den vorliegenden Freitexten unverhaltnismafig haufig
vertreten sind. Die in den Freitexten geaulRerte Kritik sollte sicherlich dennoch beachtet
werden und in Zukunft sollte versucht werden, die Versorgung entsprechend zu
verbessern. Es scheint aber realistisch, dass die Gesamtzufriedenheit aller
Teilnehmer, sowohl derer mit Freitext als auch derer ohne Freitext, hoher ist als die

Freitexte vermuten lassen.

Alle anderen soziodemografischen Variablen, die auf einen Zusammenhang mit dem
Verfassen eines Freitextes getestet wurden, ergaben keine statistisch bedeutsamen
Zusammenhange in der Testung mit Chi-Quadrat. Auch die logistische Regression
zeigte fur die Variablen Geschlecht und Alter des Angehorigen sowie
Verwandtschaftsgrad des Angehérigen zum Patienten keine statistische Relevanz.
Dies deutet darauf hin, dass, wenn eine Person sich dazu entschied an der Studie
teilzunehmen, die erfassten soziodemografischen Variablen keinen Einfluss darauf
hatten, ob im Rahmen der Teilnahme ein Freitext verfasst wurde. Es ist allerdings
denkbar, dass nicht erfasste Variablen, wie z. B. das Bildungsniveau des Angehérigen,
einen Einfluss darauf haben, ob ein Freitext verfasst wird. Fur die Zukunft ware es
daher ratsam, ebenfalls z. B. Bildungsniveau und Migrationshintergrund abzufragen.
Studien zu dem Thema, wann Freitexte verfasst werden und wann nicht, ergaben
darlber hinaus, dass das Interesse der potenziellen Teilnehmer an der Thematik einen
statistisch bedeutsamen Einfluss spielt: Ein hohes Interesse fuhrt zu einer erhéhten
Teilnahmewahrscheinlichkeit.(23) Dies konnte ein Grund dafiir sein, weshalb

besonders Partner und Kinder an der Studie teilnahmen. Da diese nah mit dem
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Patienten verwandt sind, haben sie mdglicherweise ein besonders hohes Interesse an
der Studie.

Die Beobachtung, dass vor allem Frauen und Partner oder Kinder an der Umfrage
teilnahmen, unabhangig davon, ob ein Freitext verfasst wurde oder nicht, deckt sich
mit den Teilnehmermerkmalen vorheriger Studien zur Versorgungsqualitdt am
Lebensende.(4, 67, 77) Dies deutet auf einen Bedarf an zusétzlichen Ressourcen hin,

der notig ist, um auch andere Bevélkerungsgruppen zu rekrutieren.

6.2.2 Mixed-Methods-Analyse

In der Mixed-Methods-Analyse wurde ein statistisch bedeutsamer Zusammenhang
zwischen ,Lob“ bzw. ,Tadel“ und der Nation gefunden. Teilnehmer aus Argentinien,
Polen und Uruguay sprachen haufiger ,Lob“ aus als Teilnehmer aus Deutschland,
Norwegen und dem Vereinigten Konigreich. Gleichzeitig sprachen Teilnehmer aus
Brasilien, Argentinien, Polen und Uruguay seltener ,Tadel” aus, Teilnehmer aus
Deutschland und Norwegen hingegen sprachen haufiger ,Tadel“ aus. Doch auch hier
sollten sowohl die unterschiedlichen Trigger als auch die verschiedenen Methoden zur
Freitextgenerierung beachtet werden. Es féllt auf, dass in den La&ndern, in denen
Interviews durchgefuhrt wurden, vermehrt gelobt und weniger getadelt wurde. Dies
deutet darauf hin, dass sich die Teilnehmer moglicherweise scheuten, dem
Interviewflhrer gegenuber offen Kritik zu duf3ern und stattdessen ihre Antwort an

sozial erwiinschte Normen anpassten.

Des Weiteren ergab die Mixed-Methods-Analyse, dass ,Lob“ bedeutend haufiger
ausgesprochen wurde, wenn der Angehérige entweder Unterstitzung oder
Respekt/Wirde vonseiten der Arzte verspurte; gleichzeitig wurde ,Tadel“ bedeutend
seltener ausgesprochen, wenn sich der Angehdrige unterstutzt fuhlte oder
Respekt/Wirde vonseiten der Pflege und Arzte erhielt; ,Dankbarkeit* wurde
bedeutend haufiger ausgesprochen, wenn sich der Angehdrige vonseiten der Pflege
respektiert/gewurdigt fuhlte oder Unterstitzung empfand. Dies deutet darauf hin, dass
die Konnotation der Freitexte mit der generellen Beurteilung der Versorgung am

Lebensende durch die Angehorigen tbereinstimmit.

Die Ergebnisse der Mixed-Methods-Analyse stellen neue Erkenntnisse in der
Forschung zur Versorgungsqualitdt am Lebensende dar: Mithilfe der Analyse der

soziodemografischen Variablen in Bezug auf ,Lob“, ,Tadel“ und ,Dankbarkeit” konnte
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untersucht werden, ob bestimmte Bevolkerungsgruppen haufiger Lob oder

Beschwerden aussprechen als andere.

6.2.3 Triangulation der soziodemografischen Variablen mit den
priméaren Endpunkten

Die Analyse des Gesamtoutcomes Respekt/Wirde ergab, dass die Teilnehmer aus
Deutschland, Norwegen, Polen und Uruguay vonseiten der Pflege mehr
Respekt/Wirde erfuhren als die Teilnehmer aus Argentinien und Brasilien. Vonseiten
der Arzte empfanden die Teilnehmer aus Deutschland, Polen und Uruguay mehr
Respekt/Wirde als die Teilnehmer aus Norwegen, dem Vereinigten Konigreich,
Brasilien und Argentinien. Die Analyse des Outcomes Unterstitzung fur die
Angehdorigen ergab, dass die Angehdérigen aus Norwegen, Polen und Uruguay laut
Frageboden eine bessere Unterstitzung erhielten als die Teilnehmer aus dem
Vereinigten Konigreich, Brasilien und Argentinien. Dementsprechend lasst sich
ableiten, dass Angehdrige aus Brasilien und Argentinien weniger zufrieden mit der
Versorgung des Patienten waren als Angehdrige aus den anderen Landern. Wie in
Kapitel 3.1.3 beschrieben, weist die professionelle palliativmedizinische Versorgung in
diesen beiden Landern durchaus Méangel auf. Die weniger starke Zufriedenheit dieser

Teilnehmer kénnte unter anderem auf diese Mangel zuriickzufuhren sein.

Teilnehmer aus Deutschland, Norwegen, Polen und Uruguay erscheinen insgesamt
zufriedener mit der Versorgung. Die palliativmedizinische Versorgung schneidet in
Deutschland und Norwegen im internationalen Vergleich gut ab (siehe Kapitel 3.1.3).

Dies scheint sich in der Wahrnehmung der Angehdrigen widerzuspiegein.

Im Vereinigten Konigreich ist eine geringere Gesamtzufriedenheit der Teilnehmer mit
der Versorgung erkennbar. Dies deckt sich mit dem subjektiven Empfinden der beiden
Codiererinnen, dass Freitexte aus dem Vereinigten Konigreich haufig eine negative
Konnotation aufweisen. Da die palliativmedizinische Versorgung im Vereinigten
Kdnigreich, wie in Kapitel 3.1.3 beschrieben, allerdings als vorbildlich gilt, kann man
vermuten, dass sich daraus eine gewisse Erwartungshaltung entwickelt hat, weshalb

britische Teilnehmer weniger zufrieden mit den erbrachten Leistungen sind.

Die Analyse kann nicht definieren, ob die Zufriedenheit bzw. Unzufriedenheit der
Teilnehmer tatsachlich auf die Qualitdt der palliativmedizinischen Versorgung der
jeweiligen Lander zurtckzufuhren ist, oder aber sich ausschlieRlich auf die

teilnehmenden Krankenhauser bezieht.
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Die statistische Analyse ergab zudem, dass ein statistisch relevanter Zusammenhang
zwischen dem Geschlecht des Angehoérigen und der Wahrnehmung von
Respekt/Wiirde vonseiten der Arzte besteht: Mannliche Angehorige empfanden mehr
Respekt/Wiirde vonseiten der Arzte als weibliche Angehorige. Es muss allerdings
beachtet werden, dass von fast 9 % der Verneinungen von Respekt/Wirde vonseiten
der Arzte die Geschlechtsangabe des Angehorigen fehlt. Dieser Aspekt sollte in
Zukunft erneut untersucht werden, damit eine zuverlassige Aussage gemacht werden

kann.

Ebenso wurde ein statistisch bedeutsamer Zusammenhang zwischen dem Alter des
Angehdrigen und der Wahrnehmung von Respekt/Wiirde vonseiten der Arzte sowie
der Unterstitzung fur die Angehérigen gefunden: Die unter 60-Jahrigen erfuhren mehr
Respekt/Wirde vonseiten der Arzte, allerdings erhielten sie weniger Unterstiitzung als
die 60 bis 79-Jahrigen. Das kann moglicherweise bedeuten, dass die unter
60-Jahrigen einen groReren Bedarf an Unterstitzung haben als &ltere Angehorige.
Dies ist ein wichtiger Hinweis fur medizinisches Personal, dass in Zukunft ein

besonderes Augenmerk auf diese Altersgruppe gerichtet werden sollte.

6.2.4 Versorgungsqualitat der teilnehmenden Palliativstationen

Die Auswertung des Fragebogens machte deutlich, dass Angehérige von Patienten,
die auf einer Palliativstation verstarben, sowohl bessere Unterstltzung erhielten als
auch mehr Respekt/Wirde vonseiten der Pflege und Arzte empfanden. Dies deutet
auf eine starkere Zufriedenheit mit der medizinischen Versorgung am Lebensende hin,

wenn professionelles palliativmedizinisches Personal involviert war.

In der Mixed-Methods-Analyse konnte zwar kein Zusammenhang zwischen dem
Aussprechen von ,Lob® oder ,Dankbarkeit” und einer Palliativstation gefunden werden.
Dennoch wurde im Vergleich der Haufigkeiten der inhaltlichen Kategorien von
Angehdrigen von Patienten, die auf einer Palliativstation verstarben, mit denen von
Angehorigen von Patienten, die nicht auf einer Palliativstation verstarben, deutlich,
dass positiv konnotierte inhaltliche Kategorien haufiger in der Population der
Palliativstation genannt wurden (siehe Abbildung 7). Zu den Kategorien, die
unterschiedlich haufig genannt wurden, gehdéren zum einen Kategorien, die die
Fahigkeiten des Personals loben (,Zufriedenstellende Kompetenz®, ,Aufmerksame
Haltung“, ,Positives Verhalten®), und zum anderen Kategorien, die die Umgebung

positiv bewerten (,Der richtige Ort*, ,Unterstitzendes Ambiente®).
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Jedoch scheinen auch einige der teilnehmenden Palliativstationen noch
Verbesserungspotenzial aufzuweisen: ,Privatsphare nicht zur Verfligung gestellt*
wurde haufiger von Angehdrigen genannt, deren nahestehende Person auf einer

Palliativstation verstarb.

Insgesamt betrachtet wirdigen sowohl die Ergebnisse der Analyse der primaren
Endpunkte als auch die Analyse der Haufigkeiten der inhaltlichen Kategorien das
Engagement der Mitarbeiter von Palliativstationen. Die Ergebnisse zeigen, dass
adaquat ausgebildetes Personal einen positiven Einfluss auf die Wahrnehmung der
Angehdrigen in Bezug auf die Versorgung am Lebensende von Krebspatienten hat.
Daruber hinaus ist ebenfalls die Umgebung der Krankenhausstation fur die Beurteilung
der Versorgungsqualitat am Lebensende relevant. Dementsprechend sollten sowohl
der Ausbau von Palliativstationen als auch die entsprechende Weiterbildung von

Personal in Zukunft starker geférdert werden.

6.3 LIMITIERUNGEN

Die vorliegende Studie weist einige Limitierungen auf. Diese sollen im folgenden
Abschnitt erklart und die mdoglichen Auswirkungen auf die Interpretation der

Ergebnisse veranschaulicht werden.

6.3.1 Erfassung der Krankenhausstation

Es ist leider nicht gelungen, die Krankenhausstation, auf der der Patient verstarb,
landerubergreifend zu erfassen. Dies liegt daran, dass die
Pseudonymverschlisselung nicht einheitlich durchgefiihrt wurde. Die dritte Ziffer des
Pseudonyms stellt die Krankenhausstation dar, jedoch fassten einige Lander unter
derselben Ziffer mehrere Abteilungen zusammen. In Argentinien z. B. wurden mit der
Ziffer 1 sowohl die Innere Medizin als auch die Chirurgie codiert. Welche
verschiedenen Abteilungen unter einer Ziffer zusammengefasst wurden, unterscheidet
sich allerdings in den sieben Landern. Es war nicht mdglich, diese gemeinsamen
Codierungen nachtraglich aufzuspalten und die genaue Abteilung, auf der der Patient
verstarb, herauszufinden. Das deutsche Forschungsteam entschied sich daher dazu,
landerubergreifend lediglich die Versorgung zwischen Palliativstation und Nicht-
Palliativstation zu analysieren. Es muss beachtet werden, dass dadurch unter Nicht-
Palliativstationen nicht nur Abteilungen verschiedenster Fachrichtungen fallen,
sondern auch gleichzeitig Normalstationen, Intensivstationen und Notaufnahmen

zusammengefasst werden. Es ist offensichtlich, dass sich diese Stationen nicht nur in
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ihren Arbeitsweisen unterscheiden, sondern auch in ihren personellen Kapazitaten
und in ihrer Umgebung. Die Analyse Palliativstation vs. Nicht-Palliativstation bietet
daher nur eine grobe Tendenz der Versorgungsqualitdt. Es kdnnen keine genauen
Rickschlisse auf die Versorgungsqualitat sterbenskranker Krebspatienten der
unterschiedlichen Fachrichtungen und Stationen geschlossen werden. In Zukunft
sollte die Verschlisselung der Pseudonyme einheitlich in allen teilnehmenden
Institutionen erfolgen, damit ein Vergleich der verschiedenen Abteilungen erfolgen

kann.

6.3.2 Trigger

Eine Limitierung der Studie stellen die Einleitungstexte, die sogenannten Trigger, dar.
Diese hatten im Fragebogen die Funktion, den Angehorigen die Option der
Formulierung eines Freitextes zu erklaren. Die Ubersetzungen dieser Einleitungstexte
stimmen nicht flachendeckend Uberein, was dazu fiihrte, dass sich diese Texte in den
verschiedenen landerspezifischen Versionen des i-CODE™ unterscheiden. So steht
in der polnischen Version beispielsweise lediglich die Uberschrift ,Kommentare®,
wohingegen die restlichen européaischen Lander in einem kurzen Einleitungstext dazu
einladen, eigene Gedanken zu formulieren. Die siUdamerikanischen Versionen
befinden sich zwischen diesen beiden Extremen. Tabelle 15 verdeutlicht die

Problematik.

Wie bereits in Kapitel 5.2.1 dargestellt, war die durch kurze Texte charakterisierte
vorlaufige Kategorie ,Generelle Zufriedenheit bedeutend haufiger in Texten aus
Landern mit kurzem Trigger, also Brasilien, Argentinien, Polen und Uruguay, zu finden
als in Freitexten aus den Landern Deutschland, Norwegen und dem Vereinigten
Konigreich, die mit langen Triggern zur Formulierung eines Freitextes einluden.
Dadurch kann nicht eindeutig festgehalten werden, ob sich die Freitexte aufgrund
kultureller Unterschiede, aufgrund unterschiedlicher Trigger oder aufgrund sonstiger
Faktoren in ihrer Ausfuhrlichkeit unterscheiden. Es soll festgehalten werden, dass
diese unterschiedlichen Einfuhrungstexte eine Limitierung der Analyse der Freitexte
darstellen und daher landervergleichende Analysen der Freitexte nur unter grol3er
Einschrankung in der Interpretation der Ergebnisse durchgefiihrt werden kdnnen. In
Zukunft sollte darauf geachtet werden, dass die Ubersetzungen der Originalversion
eines Fragebogens so durchgefuhrt werden, dass vergleichende Analysen mdglich
sind. Dartber hinaus wird durch diese Analyse deutlich, dass Forscher Freitexte

mithilfe des Triggers beeinflussen kénnen, z. B. durch die Lange des Triggers oder,
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indem ein Aspekt, den die Forscher untersuchen mdchten, im Trigger angesprochen
wird und somit die Aufmerksamkeit der Teilnehmer auf diesen Gesichtspunkt gelenkt

wird.

TABELLE 15: EINLEITUNGSTEXT DES FREITEXTITEMS IM I-CODE™

Land Deutsche Ubersetzung des Einleitungstextes

Deutschland Auch wenn der Fokus dieses Fragebogens bisher sehr stark auf
seinen/ihren letzten Lebenstagen gelegen hat, ist uns bewusst, dass es
weitere Aspekte der Betreuung und Unterstiitzung vor diesem Zeitraum
geben kann, tber die Sie uns eine Rickmeldung geben mdchten. Hier
haben Sie die Méglichkeit, sich zu weiteren Aspekten der

Gesamtbetreuung und Unterstiitzung zu auf3ern, die stattgefunden hat.

Norwegen Auch wenn der Fokus dieses Fragebogens bisher sehr stark auf
seinen/ihren letzten Lebenstagen gelegen hat, ist uns bewusst, dass es
weitere Aspekte der Behandlung, Betreuung und Unterstiitzung vor
diesem Zeitraum geben kann, Uber die Sie uns eine Riickmeldung geben
mochten. Falls Sie mdchten, kdnnen Sie sich zu jedem Aspekt in Bezug
auf die Behandlung, Versorgung und Unterstiitzung, die stattgefunden
haben, &uf3ern; sowohl vor als auch nach den zwei letzten Lebenstagen.

Wenn Sie moéchten, kbnnen Sie auch zusétzliche Seiten verwenden.

Vereinigtes Konigreich | Auch wenn der Fokus dieses Fragebogens bisher sehr stark auf
seinen/ihren letzten Lebenstagen gelegen hat, ist uns bewusst, dass es
weitere Aspekte der Betreuung oder Unterstiitzung vor diesem Zeitraum
geben kann, tber die Sie uns eine Rickmeldung geben méchten. Wenn
Sie mochten, kénnen Sie sich hier zu jedem Aspekt der

Gesamtversorgung und -unterstiitzung, der stattgefunden hat, &uRern:

Brasilien Sie kdnnen sich gerne zu lhrem Gesamteindruck tber die Versorgung

und Unterstitzung, die Sie erfuhren, aufRern:

Argentinien Falls Sie es wiinschen, kénnen Sie sich zu jedem Aspekt, der die

Versorgung und Unterstiitzung im Allgemeinen betrifft, ul3ern:

Uruguay Falls Sie es wiinschen, kdénnen Sie sich zu jedem Aspekt, der die

Versorgung und Unterstiitzung im Allgemeinen betrifft, ul3ern:

Polen Kommentare

DEUTSCHE UBERSETZUNGEN DER EINLEITUNGSTEXTE DER SIEBEN TEILNEHMENDEN LANDER
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6.3.3 Response Bias

In Deutschland, Norwegen und dem Vereinigten Konigreich wurde der Fragebogen
postalisch an die Angehdorigen verschickt, wohingegen die Angehdrigen in den
sudamerikanischen Landern und in Polen zu einem Interview eingeladen wurden. Dies
stellt eine Limitierung dar: Die schriftlich verfassten Freitexte liegen uns in der
wortwortlichen Version des Angehdrigen vor. Die Freitexte, die durch ein Interview
generiert wurden, unterlagen einerseits der Wahrnehmung des Interviewfuhrers:
Moglicherweise hielt der Interviewfuhrer andere Details fur wichtig als der Angehorige.
Daruber hinaus kann sich die Wortwahl und Ausdrucksweise des Angehdrigen von der
Verschriftichung des Interviewers unterscheiden. Auf3erdem kann nicht kontrolliert

werden, ob Kommentare vom Interviewfuhrer Gberhaupt mitgeschrieben wurden.

Ein weiterer Aspekt ist, dass Angehdrige bei persdnlichem Kontakt méglicherweise
eine groRere Zuriickhaltung aufweisen Kritik zu auf3ern und deshalb ein Bias aufgrund
von sozial erwiinschtem Antwortverhalten vorliegt. Folglich ist es denkbar, dass der
Angehdrige die Kritik nicht erwahnt oder er verharmlost seine Unzufriedenheit, was er
bei einer schriftichen Umfrage mdglicherweise nicht getan hétte. Die Ergebnisse der
Mixed-Methods-Analyse deuten auf das Vorhandensein dieses Problems in der
vorliegenden Studie hin. In Zukunft sollte selbstverstandlich versucht werden,
internationale Studien vergleichbar durchzufihren. Es muss allerdings auch realistisch
beachtet werden, dass dies aufgrund unterschiedlicher Lebensverhaltnisse auf den
verschiedenen Kontinenten zum Teil schlicht unmoglich ist. Stattdessen sollte
versucht werden, unter den gegebenen Umstanden das bestmogliche Ergebnis zu
erzielen, beispielsweise, indem der exakte Wortlaut von Teilnehmern schriftlich
festgehalten wird und die Interviewfihrer neutrale Personen sind, die nicht in die

Behandlung des Patienten involviert waren.

6.3.4 Nichtteilnahme

Die Analyse der soziodemografischen Variablen der Teilnehmer ergab eine
Uberreprasentativitat von weiblichen Angehorigen sowie Partnern und Kindern der
Patienten. Dies deckt sich mit den Ergebnissen von Calanzani et al., (25) die Faktoren
und Griunde fur eine Nichtteinahme an einer Follow-back-Studie zur
Versorgungsqualitat in der letzten Lebensphase mit Angehdrigen von Krebspatienten
untersuchten. Da in der Mixed-Methods-Analyse allerdings, abgesehen von der
Nation, kein statistisch relevanter Zusammenhang zwischen den soziodemografischen

Variablen und ,Lob" ,Tadel“ oder ,Dankbarkeit* gefunden werden konnte, hat diese
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Uberreprasentativitat moglicherweise keinen enormen Einfluss auf das Ergebnis. Es
muss aber beachtet werden, dass von 46 % der gescreenten Angehdrigen keine
AuRerungen vorliegen. Ob sich die Meinungen dieser Betroffenen mit den Meinungen
der Studienteilnehmer decken, ist offen. Dennoch bietet diese Studie klare

Anhaltspunkte fir Verbesserungspotenzial, das durch die Teilnehmer geauf3ert wurde.

6.3.5 Verzerrung der Freitextaussagen aufgrund von sozialer
Erwinschtheit

In Kapitel 3.2.3 wurde die Studie von Riemer et al. (27) vorgestellt. Die Studie kam zu

dem Ergebnis, dass bei der Beantwortung von Fragen mit hoher Selbstrelevanz

individualistische Personlichkeiten, wozu westliche Kulturen grofdtenteils gelten, ihre

Antworten weniger an sozial erwinschte Normen anpassen als kollektivistische

Personlichkeiten, wozu besonders asiatische Kulturen gelten, vorausgesetzt sie sind

kognitiv angestrengt.(27)

Da die Angehdrigen zum Schreiben der Freitexte selbststdndig einen Text verfassten,
sich die Erinnerungen ins Gedachtnis rufen mussten und gleichzeitig durch den
Ruckblick auf den Verlust eines nahen Angehdrigen wahrscheinlich emotional belastet
wurden, ist davon auszugehen, dass die Formulierung der Freitexte eine durchaus
hohe kognitive Leistung darstellte. Weil die Studie in vier europaischen und drei
sidamerikanischen Landern durchgefiihrt wurde, ist ferner anzunehmen, dass die
Teilnehmer zum groRRten Teil westliche Wurzeln aufweisen bzw. in westlichen Kulturen
sozialisiert wurden. Basierend auf den Ergebnissen von Riemer et al. (27) kann
geschlussfolgert werden, dass die Inhalte der vorliegenden Freitexte weniger soziale
Erwinschtheit widerspiegeln, sondern stattdessen tatsachlich Themen bzw.
Kritikpunkte genannt werden, die die Angehérigen zur Sprache bringen wollen. Dies
deutet darauf hin, dass die eingeschlossenen, postalisch versendeten Freitexte
beztiglich eines Bias durch soziale Erwinschtheit eine hohe Qualitat aufweisen, d. h.,
es ist gerechtfertigt, positive Aussagen in den Freitexten auch als Zufriedenheit mit der
Versorgungsqualitat am Lebensende zu werten. Ob diese Schlussfolgerung jedoch
auch auf die Freitexte, die durch Interviews generiert wurden, tbertragbar ist, ist

fraglich, insbesondere in Anbetracht der Ergebnisse der Mixed-Methods-Analyse.
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6.3.6 Korrelation der Aussagen zur Versorgungsqualitat zwischen
Angehdrigen und Patienten

Die Thematik und Forschungslage der Konkordanz zwischen den Aussagen von
Patienten und Angehdrigen beziglich der Versorgungsqualitdt am Lebensende wurde
in Kapitel 3.3.3 bereits ausfiihrlich behandelt. Daher soll an dieser Stelle nur
festgehalten werden, dass grundsatzlich zumindest méaRige Ubereinstimmung
messbar ist.(40-42, 47, 49) Jedoch kamen Higginson und Gao (55) zu der Erkenntnis,
dass die Korrelation niedriger ist, wenn die Angehdrigen weiblich sind. Da die Mehrheit
der Teilnehmer dieser Studie weiblich ist, stellt dies durchaus eine Limitierung dar.
Dartber hinaus scheinen retrospektive Aussagen von Angehdrigen eine niedrigere
Ubereinstimmung aufzuweisen als prospektive Aussagen. (51, 52) Allerdings weisen
Angehorige zumindest teilweise eine hohere Ubereinstimmung auf als Arzte.(56) Es
muss also in Betracht gezogen werden, dass die Mdglichkeit der unterschiedlichen
Wahrnehmung zwischen Angehérigen und Patienten besteht und die Freitexte, die uns

vorliegen, die Sichtweisen der Angehdrigen und nicht der Patienten widerspiegeln.

Unabhéangig vom Grad der Ubereinstimmung ist es aber noch aus weiteren Griinden
wichtig, die Meinung der Angehorigen zu erfragen. Das einfache Aussprechen von
Kummer, aber auch von Erinnerungen an den Verstorbenen, kann hilfreich in der
Verarbeitung von Trauer sein.(30, 36) Hierfur bietet diese Studie Platz. Dartiber hinaus
kann eine gelungene Sterbebegleitung der Angehdrigen einen Einfluss auf deren
Trauerprozess haben, weshalb es wichtig ist zu wissen, was von Angehorigen als
hilfreich und was als stérend empfunden wird. So kann versucht werden, in Zukunft

die Begleitung von Angehdorigen in dieser Phase zu verbessern.

6.3.7 Limitierungen der qualitativen Inhaltsanalyse

Auch die Methodik der qualitativen Inhaltsanalyse weist Limitierungen auf. Es besteht
die Gefahr, dass die Interpretation der Daten aufgrund einer subjektiven Einstellung
der Forscher eine niedrige Qualitat aufweist. Es ist daher notwendig, dass die Forscher
ihre Arbeit stets selbstkritisch reflektieren.(87) Die Codiererinnen versuchten dies
durch regelmalige Gesprache und Diskussionen mehrdeutiger Textstellen sowie
Doppelkodieren schwieriger Freitexte zu gewahrleisten. Die Qualitat der Analyse hatte
moglicherweise erhdht werden kdnnen, wenn der vollstandige Datensatz von beiden
Codiererinnen codiert worden ware. Da dies jedoch einen immensen Mehraufwand
bedeutet hatte und die Fertigstellung der Studie hinausgezogert hatte, war dies mit

den zur Verfiigung stehenden Ressourcen nicht realisierbar.
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{ ZUSAMMENFASSUNG

Die Forschungsfrage, woftir die Angehdorigen die Freitexte nutzen, genauer gesagt,
was und wie es gesagt wird, wird mit den Ergebnissen der qualitativen Inhaltsanalyse

beantwortet.

Was gesagt wird, beschreibt die Studie mithilfe der inhaltlichen Kategorien und
identifiziert dadurch Themen, die fur die Angehdrigen verstorbener Krebspatienten
eine wichtige Rolle spielen. Dies sind einerseits Aspekte, die aus Sicht der
Angehorigen zu einer zufriedenstellenden Versorgung beitragen, als auch
andererseits Aspekte, die zu einer negativen Wahrnehmung der Versorgung fihren.
Einen wichtigen Gesichtspunkt stellt die Kommunikation dar. Angehdrige winschen
sich sowohl Kommunikation der Mitarbeiter untereinander als auch eine ausreichende
Informationsweitergabe des Personals an die Angehdrigen. Ebenso sind eine
empathische Gesprachsfihrung vonseiten des Personals und Einbeziehung in
medizinische Entscheidungen erwiinscht. Auch die Umgebung des Krankenhauses ist
von Bedeutung, beispielsweise ausreichend Privatsphare und ein positives Ambiente.
Versorgungsleistungen des Krankenhauses, wie die Organisation innerhalb der Klinik,
die Kompetenzen des Personals sowie das Engagement der Mitarbeiter, stellen
ebenfalls einen Einfluss auf die Qualitat der Versorgung des Patienten dar. Zugleich
spielen menschliche Qualitdten eine Rolle, so z. B. das Verhalten der
Krankenhausmitarbeiter und deren Unterstitzung flr die Angehdrigen. Einige
Angehorige beschreiben, dass eine bestimmte Person ausschlaggebend fur die
Wahrnehmung der Versorgungsqualitat war und einen bleibenden Eindruck hinterliel3.
Dies demonstriert die Bedeutung eines jeden einzelnen Krankenhausmitarbeiters. Ein
weiterer wesentlicher Gesichtspunkt in der Evaluation der Angehdérigen ist, ob die

Maoglichkeit bestand, den Patienten wéhrend der Sterbephase zu begleiten.

Durch die typologischen Kategorien wurde dartber hinaus festgehalten, wie die
Angehorigen die Freitexte nutzen. Die Freitexte kdnnen einerseits dazu genutzt
werden, Geschehnisse zu erzahlen, z. B. die Krankengeschichte des Patienten oder
Erinnerungen an die unmittelbare Sterbephase des Patienten. Andererseits geben die
Freitexte den Angehorigen die Mdoglichkeit, sich zu offenbaren, indem sie ihren
Umgang mit dem Verlust, den Einfluss der Pflege des Patienten auf ihr eigenes
Wohlbefinden oder Wut Uber negative Erfahrungen beziglich der Versorgung

sterbender Krebspatienten teilen. Ebenso nutzen die Angehdrigen die Freitexte dazu,

124



positive oder negative RuUckmeldungen in Form von Lob, Beschwerden oder
Verbesserungsvorschlagen bezlglich der Pflege des Patienten zu geben. Darlber
hinaus scheint es einigen Angehorigen eine Hilfestellung in der Bewaltigung ihrer
Trauer zu sein, einen Freitext, in dem sie ihre Gedanken teilen kbnnen, zu formulieren.
Eine wichtige Erkenntnis dieser Studie ist, dass einige Angehdrige die Freitexte als
Dankesbrief nutzen. Dank der qualitativen Inhaltsanalyse konnen die Grinde, weshalb
die Angehdrigen dankbar sind, genau benannt werden: Adaquate Unterstitzung der
Angehdrigen, zufriedenstellende fachliche Kompetenz und eine aufmerksame Haltung
gegenuber dem Patienten und seinen Angehdrigen rufen neben weiteren Aspekten

Dankbarkeit hervor.

Die Forschungsfrage, wer einen Freitext verfasst, wird mit den Ergebnissen der
statistischen Analyse beantwortet. Die Auswertung der soziodemografischen
Variablen zeigt eine hohe Teilnahme von weiblichen Angehérigen sowie Partnern und
Kindern des Patienten. AufRerdem sind insbesondere unter 60-Jahrige und Christen
unter den Teilnehmern vertreten, die Mehrzahl der Patienten verstarb auf einer
anderen Station als einer Palliativstation. Die freitext-verfassenden Teilnehmer waren
allerdings statistisch nicht von den Teilnehmern, die keinen Freitext verfassten,
abgrenzbar. Lediglich fir die Nation ergab sich ein statistisch bedeutsamer
Zusammenhang mit dem Verfassen eines Freitextes: In Deutschland, Norwegen, dem
Vereinigten Konigreich und Brasilien wurden haufiger Freitexte verfasst, wohingegen
in Polen, Argentinien und Uruguay haufiger kein Freitext verfasst wurde. Jedoch dirfen
die in Kapitel 6.3 genannten Limitierungen beziiglich der Ergebnisse der Variable
Nation keinesfalls auRer Acht gelassen werden. Auch die Mixed-Methods-Analyse
konnte, mit der Ausnahme der Nation, keine soziodemografischen Variablen
identifizieren, die mit einer erhdhten Wahrscheinlichkeit des Aussprechens von Lob,

Tadel oder Dankbarkeit einhergehen.

Abschlielend soll die Forschungsfrage beantwortet werden, was wir aus den
Ergebnissen dieser Studie in Hinsicht auf die Verbesserung der Versorgungsqualitat
am Lebensende lernen kdnnen. Die Analyse der priméren Endpunkte Respekt/Wirde
vonseiten der Pflege, Respekt/Wiirde vonseiten der Arzte und Unterstitzung fur die
Angehorigen ergab, dass die Mehrzahl der Teilnehmer die primaren Endpunkte
bejahte. Allerdings verfassten etwa zwei Drittel der Teilnehmer, die die primaren
Endpunkte verneinten, einen Freitext. Dies demonstriert das Potenzial, das von den
Freitexten ausgeht, um die Versorgung von Krebspatienten am Lebensende zu
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verbessern. Welche Lehren kdnnen also aus den Freitexten fir die zukinftige

Betreuung sterbender Krebspatienten und deren Angehérigen abgeleitet werden?

Wie von der Terror-Management-Theorie erklart, konnen Menschen die
Existenzangste anderer lindern, indem sie Unterstiitzung leisten. Die zugrunde
liegende Studie deckt den Bedarf an dieser Unterstitzung auf und definiert
unterstitzende Malnahmen, mithilfe derer zusatzliches Leid in Zukunft vermieden
werden kann. Mitarbeiter des Gesundheitswesens konnen eindeutige Malinahmen
erkennen, die die Versorgung am Lebensende schwerkranker Patienten verbessern
und gleichzeitig die Flrsorge fur Angehdrige in dieser schwierigen Lebenssituation
starken konnen. Als unterstiitzend wurden identifiziert: empathische und aufklarende
Gesprache, respektvolles Verhalten, Beachtung der Bedurfnisse des Angehdrigen und
eine geschitzte Umgebung. Die Freitexte demonstrieren, dass in Zukunft strukturelle
Prozesse in Krankenhausern vereinfacht, die Krankenhausumgebung angepasst und
sowohl menschliche als auch fachliche Kompetenzen erweitert werden sollten.
Krankenhauser und Mitarbeiter, die diese Anforderungen bereits erfullen, sollten in

ihrer Arbeit bestarkt werden.

Fur zuklnftige Forschung ist es erforderlich, eine internationale Studie abgestimmt
durchzufihren, um Limitierungen wie in dieser Studie zu vermeiden. Au3erdem ware
es interessant, die Krankenhausstation, auf der der Patient verstarb, zu erfassen, um
zu beurteilen, ob unter den verschiedenen Fachabteilungen Unterschiede in der
Versorgungsqualitat festgestellt werden kénnen. Ebenso offenbart diese Studie, dass
zusatzliche Anstrengungen ndétig sind, um mannliche Teilnehmer zu rekrutieren, da
auch deren Sichtweisen von Interesse sind und mdglicherweise neue Erkenntnisse

liefern kbnnen.

Da Palliativstationen positiver bewertet werden als Nicht-Palliativstationen, ist eine
weitere wichtige Erkenntnis dieser Studie, dass die Arbeit und das Engagement der
Mitarbeiter von Palliativstationen gelobt und die Wichtigkeit von professioneller
palliativmedizinscher Versorgung hervorgehoben werden muss. Mit Blick auf die
Zukunft  scheint es daher dringend notwendig, palliativmedizinische
Versorgungsstrukturen auszubauen. Gleichzeitig sollte das Personal auf Nicht-
Palliativstationen geschult werden, damit auch diese Mitarbeiter eine professionelle
Versorgung am Lebensende von Patienten sowie eine angemessene Unterstiitzung

der Angehorigen gewahrleisten kbnnen.
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Fragebogen zur Betreuung Sterbender

Dieser Fragebogen wurde lhnen zugesandt, da Sie als Nahestehende/r eines Patienten, der
in der Universitdtsmedizin Mainz gestorben ist, vermerkt sind. Dieser Fragebogen befasst
sich mit der Betreuung, die Menschen in den letzten Stunden und Tagen ihres Lebens
erhalten haben und mit lhren Erfahrungen wahrend dieser Zeit. Obwohl uns der Name des
Patienten bekannt ist, verwenden wir der Einfachheit halber ,der Patient* bzw. ,er*.

Uns ist bewusst, dass dieser Fragebogen moglicherweise starke Erinnerungen und
Geflihle hervorrufen kann und dass es schwer fallen kénnte, ihn zum ersten Mal zu
lesen. Es konnte hilfreich sein, zu warten und sich an einen ruhigen Ort
zuriickzuziehen, um den Fragebogen zu lesen. Falls Sie sich in irgendeiner Weise
aufgewihlt oder belastet fiihlen, kénnen Sie die Beantwortung jederzeit
unterbrechen.

Anleitung zum Ausfiillen

Wir méchten Sie bitten, sich bei der Beantwortung der Fragen auf die letzten zwei
Lebenstage des Patienten zu beziehen. Bitte beantworten Sie den Fragebogen
maglichst vollstandig.

Bei der Beantwortung des Fragebogens folgen Sie bitte den Anleitungen und
kreuzen Sie jeweils das Kastchen vor der zutreffendsten Aussage folgendermaRen
an: ®

Wenn Sie eine der Fragen nicht beantworten kénnen oder lieber nicht beantworten
mochten, Uberspringen Sie die entsprechende Frage und fahren mit der nachsten
fort.

lhre Antworten werden selbstverstindlich streng vertraulich behandelt. In
unseren Ergebnisberichten werden keine Riickschliisse auf lhre Person
moglich sein.
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Abschnitt A: Betreuung durch Pflegepersonal und
Arztinnen/Arzte

Diese Fragen befassen sich mit der allgemeinen Betreuung, die der Patient durch die
Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal erfahren hat und mit dem Umfeld, in dem diese
Betreuung stattfand. Die Fragen betreffen seine letzten zwei Lebenstage und beziehen sich
auf die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal, die wéhrend dieser Zeit am meisten in die
Betreuung mit einbezogen waren.

Bitte sehen Sie sich die folgenden Aussagen an und kreuzen Sie das Kastchen
vor der Antwort an, die am besten mit lhrer Meinung iibereinstimmt.

1. Es gab genug Hilfe, um den 3. Der Bettbereich und die Umgebung im
personlichen Pflegebediirfnissen des Krankenzi waren hm fiir den
Patienten gerecht zu werden, z.B. beim Patienten.
Waschen, bei der Intim- und Kérperpflege
und beim Stuhlgang oder Wasserlassen. D Stimme voll zu
D Stimme eher zu
[ stimme voll zu [ ] Unentschieden
[ stimme eher zu [ ] stimme eher nicht zu
[ |Unentschieden [ ] stimme gar nicht zu

[ ] stimme eher nicht zu
l:’ Stimme gar nicht zu

2. Es gab genug Hilfe bei der pflegerischen | 4. Der Bettbereich und die Umgebung im
Betreuung z.B. bei der Medikamentengabe | Krankenzimmer ermdglichten dem

oder bei der Lagerung, damit er eine Patienten eine angemessene
angenehme Kérperposition finden konnte. | Privatsphare.

l:l Stimme voll zu D Stimme voll zu

l:l Stimme eher zu D Stimme eher zu

D Unentschieden El Unentschieden

[ ] stimme eher nicht zu Stimme eher nicht zu

[ ] stimme gar nicht zu [ ] stimme gar nicht zu

5. Wie sauber war der Stationsbereich, in
dem der Patient untergebracht war?

[ ]sehr sauber
[ ] Eher sauber
[ ] Gar nicht sauber




6. Hatten Sie Vertrauen in die Pflegekrifte,
die den Patienten betreuten?

[]sa inalle
[]3a, in manche
[ Nein, in keine der Pflegekrafte

7. Hatten Sie Vertrauen in die Arztinnen/
Arzte, die den Patienten betreuten?

D Ja, in alle

D Ja, in manche
[ INein, in keine der Arztinnen/Arzte

8. Das Pflegepersonal hatte Zeit,
zuzuhéren und seinen Zustand mit mir
zu besprechen.

l:‘ Stimme voll zu

[ | stimme eher zu

l:‘ Unentschieden

I:I Stimme eher nicht zu
I:‘ Stimme gar nicht zu

9. Die Arztinnen/Arzte hatten Zeit,
zuzuhéren und seinen Zustand mit mir
zu besprechen.

l:‘ Stimme voll zu

l:\ Stimme eher zu

l:\ Unentschieden

D Stimme eher nicht zu
D Stimme gar nicht zu
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Abschnitt B: Behandlung von Schmerzen und anderen

Symptomen

Die folgenden Fragen beschéftigen sich mit den Symptomen, die der Patient wahrend der
letzten zwei Lebenstage hatte und deren Behandlung. Bitte beantworten Sie die Fragen
bestmdglich nach Ihrem persénlichen Eindruck.

10. Schien der Patient lhrer Meinung nach
wahrend der letzten zwei Lebenstage
Schmerzen zu haben?

l:[ Ja, wahrend der gesamten Zeit
l:[ Ja, zeitweise

l:[ Nein

11. Haben die Arztinnen/Arzte und das
Pflegepersonal lhrer Ansicht nach genug
unternommen, um die Schmerzen zu
lindern?

[]3a, wahrend der gesamten Zeit

l:’ Ja, zeitweise

l:’ Nein, gar nicht

[ ] Frage nicht zutreffend, er hatte keine
Schmerzen

12. Schien der Patient Ihrer Meinung nach
wahrend der letzten zwei Lebenstage
unruhig zu sein?

l:[ Ja, wahrend der gesamten Zeit
l:[ Ja, zeitweise

l:[ Nein

13. Haben die Arztinnen/Arzte und das
Pflegepersonal lhrer Ansicht nach genug
unternommen, um die Unruhe zu lindern?

|:| Ja, wahrend der gesamten Zeit

[ ]3a, zeitweise

[ INein, gar nicht

|:| Frage nicht zutreffend, er war nicht
unruhig

14. Ist Ihrer Meinung nach wahrend seiner
letzten zwei Lebenstage ein
gerduschvolles, rasselndes Atmen
aufgetreten?

D Ja, wahrend der gesamten Zeit
D Ja, zeitweise

D Nein

15. Haben die Arztinnen/Arzte und das
Pflegepersonal lhrer Ansicht nach genug
unternommen, um das gerauschvolle,
rasselnde Atmen zu lindern?

|:| Ja, wahrend der gesamten Zeit

[ ]9a, zeitweise

l:l Nein, gar nicht

[ | Frage nicht zutreffend, er hatte kein
gerauschvolles, rasselndes Atmen



Abschnitt C: Kommunikation mit dem Behandlungsteam

Die folgenden Fragen beschéftigen sich mit der Kommunikation zwischen dem Behandlungs-
team, das am starksten in die Betreuung wahrend der letzten zwei Lebenstage mit
einbezogen war, und lhnen, den Nahestehenden des Patienten. Unter dem
,Behandlungsteam’ verstehen wir die Arztinnen/Arzte, das Pflegepersonal und alle weiteren
Mitarbeiter/innen, die in seine Betreuung mit einbezogen waren, wie z.B. Sozialarbeiter/innen
oder Seelsorger/innen.

16. In welchem MaRe wurden Sie in die
Entscheidungen liber seine Betreuung
und Behandlung in den letzten zwei

L mit eir 1?

D Sehr mit einbezogen
l:l Eher mit einbezogen
l:l Gar nicht mit einbezogen

17. Hat jemand aus dem
Behandlungsteam mit lhnen besprochen,
ob Infusi 1 zur Flissigkei

wahrend der letzten zwei Lebenstage
sinnvoll wéren?

D Ja
D Nein

[ Jweit nicht

18. Ware ein Gespréach liber die
Sinnhaftigkeit von Infusionen zur
Flussigkeitszufuhr wahrend der letzten
zwei Lebenstage hilfreich gewesen?
El Ja
|:| Nein
El Frage nicht zutreffend,

wir hatten Gespréche zu dieser Thematik

19. Waren die Erklarungen des
Behandlungsteams iiber den Zustand des
Patienten und/oder die Behandlung fiir
Sie einfach oder schwierig zu verstehen?

I:\ Sehr einfach
[]Ener einfach
I:‘ Eher schwierig
I:l Sehr schwierig

I:‘ Mir wurde sein Zustand
oder seine Behandlung nicht erklart
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Abschnitt D: Emotionale und spirituelle Unterstiitzung
durch das Behandlungsteam

Die folgenden Fragen beschéftigen sich mit der emotionalen und spirituellen Unterstiitzung
durch das Behandlungsteam wahrend seiner letzten zwei Lebenstage. Unter ,spiritueller
Unterstiitzung® verstehen wir eine Unterstltzung, die sich auf wichtige persénliche
Uberzeugungen und Lebensansichten bezieht. Diese Uberzeugungen und Lebensansichten
konnen mit einer bestimmten Religion verbunden sein, sich aber auch auf den Sinn des

Lebens beziehen. Es kann auch darum gehen, was lhnen oder dem Patienten Hoffnung
gegeben und lhnen geholfen hat, mit der Situation umzugehen.

20. Wie wiirden Sie insgesamt die
emotionale Unterstiitzung, die Sie durch
das Behandlungsteam erhalten haben,
beurteilen?

D Sehr gut
D Eher gut

|| Ener schiecht
]:] Sehr schlecht

21. Insgesamt wurde das
Behandlungsteam den religiosen oder
spirituellen Bediirfnissen des Patienten
gerecht.

[:l Stimme voll zu

D Stimme eher zu

]:l Unentschieden

]:| Stimme eher nicht zu
D Stimme gar nicht zu

22. Insgesamt wurde das
Behandl meinen r
spirituellen Bediirfnissen gerecht.

1 oder

l:‘ Stimme voll zu

El Stimme eher zu

\:’ Unentschieden

l:\ Stimme eher nicht zu
\:’ Stimme gar nicht zu



Abschnitt E: Umstande ihres Todes

. . . N . 28. Ich habe vom Behandlungsteam 29. Sind die Mitarbeiter des Behandlungs-
Dle.folgenden Fragen bes.chaftlgen s.lch.mlt.den Umstand.en des Todes des genug Hilfe und Unterstiitzung zum teams nach dem Tod des Patienten
Patienten und lhren Empfindungen hinsichtlich der Art, wie das Behandlungsteam Zeitpunkt seines Todes erhalten. einfiihisam mit Ihnen umgegangen?
mit Ihnen und dem Patienten in diesem Zeitraum umgegangen ist. Unter dem
,Behandlungsteam* verstehen wir die Arztinnen/Arzte, das Pflegepersonal und alle D Stimme voll zu l:l Jav
weiteren Mitarbeiter/innen, die in ihre Betreuung mit einbezogen waren, wie z.B. [ ] stimme eher zu [_Nein

El Frage nicht zutreffend,
ich hatte nach dem Tod

Sozialarbeiter/innen oder Seelsorger/innen D Unentschieden

Stimme eher nicht zu i
23. Hat man lhnen, bevor der Patient 25. Ware ein Gesprach dariiber, was zu % Stimme gar nicht zu keinen Kontakt zum Behandlungsteam
starb, gesagt, dass er wahrscheinlich erwarten ist, wenn er stirbt, hilfreich 9
bald sterben wird? gewesen?
[ Ll
[ |Nein [ |Nein Abschnitt F: Gesamteindruck
[ |Frage nicht zutreffend, . . ) )
23 a. Falls Ja, wer hat lhnen gesagt, dass wir hatten ein Gesprach zu dieser Die folgenden Fragen befassen sich mit Ihrem Gesamteindruck von der Betreuung,
er wahrscheinlich bald sterben wird? Thematik die der Patient in den letzten zwei Lebenstagen erhalten hat und mit lhren
Erfahrungen wahrend dieser Zeit.
[ ] Arzt/Arztin . . . .
Pl | 30. Wurde der Patient wéahrend der letzten | 31. Wurden Sie lhrer Meinung nach
D egelpersona 26. Auf was fiir einer Station ist er zwei Lebenstage mit Respekt und Wiirde | wahrend der letzten zwei Lebenstage des
D Sonstige Berufsgruppe ve.rstorben" behandelt? Patienten insgesamt angemessen
(bitte benennen) ) unterstiitzt?
[ Normalstation Bitte antworten Sie sowohl in Hinsicht auf
[ Jintensivstation die Arztinnen/Arzte als auch auf das [oa
24. Hat jemand aus dem [_|Palliativstation Pllegepersonal. [ Inein
Behandlungsteam mit Ihnen d.aruber |:|Andere (bitte benennen): Piieaenersonal  AratinnendArzte 32. Wiirden Sie Freund/innen bzw. ihrer
gesp_rochen, was zu erwart_en ist, wenn gen Familie die Station weiterempfehlen?
er stirbt (z.B. Symptome, die auftreten l:l Weilt nicht Immer l:l l:]
. 5 )
kénnten)? Meistens ] ] [ ] sehr wahrscheinlich
[da Manchmal ] ] [ ] Eher wahrscheinlich
[ INei Nie ] ] [ ] unentschieden
en Wei nicht || ] inli
27. Verstarb der Patient Ihrer Meinung nach [_| Ener unwahrscheinlich
unter den gegebenen Umstédnden am Sehr unwahrscheinlich
richtigen Ort? WeiR nicht
D Ja, es war der richtige Ort
D Nein, es war nicht der richtige Ort
D Bin nicht sicher
[ ] weif nicht

138



hat, ist uns b

Auch wenn der Fokus dieses Fragebogens bisher sehr stark auf seinen letzten

dass es weitere Aspekte der Betreuung

und Unterstiitzung vor diesem Zeitraum geben kann, Uber die Sie uns eine

g geben

Hier haben Sie die Mdglichkeit, sich zu weiteren

der G

euung und Unter

zu duBern, die stattgefunden hat.
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Abschnitt G: Angaben zu lhrer Person und der Patientin
Wir wiirden gerne etwas mehr tUber Sie und den Patienten erfahren. Diese Angaben
werden uns bei der Auswertung des Fragebogens helfen und werden streng

vertraulich behandelt.

33. In welcher Beziehung standen Sie zu
dem Patienten?

Waren Sie ihr/ihre:

D Ehefrau/Ehemann, Lebensgefahrte/in
D Tochter/Sohn

D Schwester/Bruder

D Schwiegertochter/Schwiegersohn

D Mutter/Vater

D Freundin/Freund

D Nachbarin/Nachbar

D Andere (bitte benennen):

34. Wie alt sind Sie?

[ 1819
[]20-29
[ 3039
[]40-29
[]50-59
["e0-69
[]70-79
[ ]80-89

[]90-99
[Ja00+

35. Welches ist lhre Nationalitat?

35 a. Haben Sie einen
Migrationshintergrund?

o, ———
[ INein

36. Sind Sie:

[ Jweiblich
[ ] mannlich

37. Was ist |hre Religionszugehérigkeit?

[:l Evangelisch

[ ] Rémisch-katholisch

[:l Muslimisch

l:l Kein Bekenntnis

[:l Andere (bitte benennen):

38. Bitte kreuzen Sie an, von welchen
Erkrankungen der Patient in den letzten
Lebenstagen betroffen war

(mehrere Antworten moglich).

[:l Krebs

[:l Herzinsuffizienz

[ Jcopp

[:l Nierenerkrankung

l:l Demenz

[:l Motoneuron-Erkrankungen
D Schlaganfall

[ JweiR nicht

|:| Andere (bitte benennen):




39. Wie alt war der Patient zum Zeitpunkt
des Todes?

[J1s19
[J20-29
[]30-39
[ ]40-29
[]s0-59
[e0-69
[J70-79
[]80-89
[ ]90-99
[]100+

40. Welches war die Nationalitat des
Patienten?

40 a. Hatte der Patient einen
Migrationshintergrund?

:l Ja, Land:

:l Nein

Wir waren lhnen sehr dankbar, wenn Sie den Fragebogen im beigefligten Riickumschlag an uns

42. Was war die
Religionszugehdorigkeit des
Patienten?

U Evangelisch

[ "] Rémisch-katholisch

U Muslimisch

D Kein Bekenntnis

[ ]Andere (bitte benennen):

zurlicksenden.
(Gebiihr bezahlt Empféanger)
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Coding labels

510101

510209

© O N LA WN R

=
o

11
12
13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24

Free text

1. From the time when it became apparent that my father would
die he was transferred four times. We got the impression that no
ward wanted to have the dying man with them. 2. Consequently, |
had to explain his condition, the cause and effect time and again
during the "patient hand over". This was sometimes emotionally
intolerable. 3. On the last ward they did not pay attention to
outward appearances. | had to point out that my father had not
been shaved twice. This is something that he would have wanted
in no case. 4. Not all doctors had the same knowledge after the
"patient transfer" and knew the patient decree.

Until Christmas 2017 my husband seemed to be stable and
healthy. On 26/12 he was admitted to the hospital by the
emergency doctor. On 28/12 we got the devastating diagnosis:
Acute leukemia. On 29/12 he was admitted to Mainz. On
Newyear's eve his condition was critical. He was stabilised and the
doctors recommended chemo therapy. He was cared for very well
in the haematology ward. Doctors and caregivers were very
friendly, they gave good advice and we werde well supported. The
therapy took effect. Due to germs his condition went south. Sadly,
there is not much to say about the last two days. The nurses were
very friendly, they cared for him in an attentive and respectful
way. The doctors always and soberly explained everything . In his
last hour there was a nearly invisible nurse who looked after us
and gave very kind support.

Paraphrase

Notes and ideas
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421057 422056 421050 431059 411042 laz
Support for the relative
Positive support Their fast and fluent communication by phone and They told me | was “emotionally In With this in mind 1 want to praise the staff's They sent me a letter of condolences. I felt at ease. Very good experience. Care was excellent. I felt at/they also paid attention to my needs the moment he Ge
email make it easier for the families. I would not a bad state”. Yes, | was emotionally overburdened. 1 acting and their exemplary werk, at any time we feit|1 ease. | know, that he was well taken care of. died go
have asked the 1 8 1
survived this ime without the help of the nurses. Dr. (name of the doctor) and Dr. (name of the doctor) moral and professional support. Besides, they gave us
6-8 for a
help and had the impression that they helped me. brochure which turned out to be very useful in order
-7 to
answer some questions regarding the final stage of
Dr. (name of the doctor) and the life.
nurses from home care had sympathy. 6-10
9-10
summary/ key elements uncomplicated communication = help for families -> general support in emotionally difficult situation = supportatany ume avallable letter of condolence = attentive gesture to relative's satisfactory care being also attentive to relative and his needs ge
making it essier to deal with situation help committed care needs knowing that pat. Receives good care
‘sympathy valuable information (brochure) possibility to feel comfortable (due to surroundings?
St@aff?)
Negative support When the
situation became worse they kept her in the hospital,
but
noone had sympathy.
7-9
summary/ key elements lack of sympathy

Pressure on the relative to provide care themselves

summary/ key elements

ANHANG 5: BEISPIELHAFTER AUSZUG AUS DER MATRIX ZUR DETAILLIERTEN ANALYSE DER HAUPTKATEGORIE ,,DIE EINE PERSON"
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Name der (Sub-)Kategorie

Definition

Ankerbeispiel

Erzahlung Der Freitext ist eine Erzahlung, Geschichte oder
selbst erlebte Erfahrung.
Chronik Der Freitext ist eine chronologische Beschreibung 510209 (Deutschland): Mein Mann schien bis Weihnachten 2017 stabil und gesund zu

oder ein Bericht Uber die Vergangenheit des
Patienten einschlielich des
Krankenhausaufenthaltes, der Therapien und der
Verschlechterung seines Allgemeinzustandes.

sein. Am [Datum 1] haben wir ihn Gber den Notarzt nach [Ort 1] ins Krankenhaus
gebracht. Am [Datum 2] kam die niederschmetternde Diagnose: Akute Leukamie. Am
[Datum 3] kam er nach [Ort 2]. Silvester war sein Zustand sehr kritisch. Er wurde
stabilisiert und eine Chemotherapie empfohlen. Die Betreuung in der Hadmatologie war
sehr gut. Arzte und Pfleger waren duRerst freundlich, haben meinen Mann und uns immer
gut beraten und beigestanden. Die Therapie schlug gut an. Durch Keime ging es immer
schneller bergab.

Beobachtung des Sterbenden

Der Freitext ist ein Bericht tiber die unmittelbare
Sterbephase.

513032 (Deutschland): Ich sprach mit meinem Sohn, dass ich ihn nicht mehr verlasse u.
bei ihm bleibe. Darauf wurde er sehr ruhig. Kurz vor seinem letzten Atemzug machte er
ganz grof3e Augen, sah mich an und tber mich hinweg nach oben. Ich sagte ihm, dass

jetzt unsere lieben Verstorbenen ihn abholen! Er starb in meinen Armen.

Selbstoffenbarung

Der Angehdrige berichtet Uber sich selbst, seine
Gefiihlswelt oder dartiber, was er lUber sich selbst
vermitteln mochte.

Sozialer Kontext

Der Angehdrige gibt personliche Informationen Uber
sich selbst, den Patienten, den familiaren
Hintergrund etc. preis.

516036 (Deutschland): Da meine Tante auch an Lungenkrebs verstarb, wusste man
bereits, wie der Verlauf sein wird und konnte sich darauf vorbereiten.

Umgang mit dem Verlust

Der Angehdrige erklart, wie er mit dem Verlust
umgeht oder wie die Zeit seit dem Tod des
Patienten fiir ihn war.

131053 (Norwegen): Die Zeit danach war und ist noch immer EXTREM schwer fiir mich,
aber wahrscheinlich muss es so sein?

Wut Uber negative
Erfahrungen

Der Angehdrige druckt Gefuhle wie Wut oder Rage
aus, die durch negative Erfahrungen in Bezug auf
die Versorgung des Patienten, die Kommunikation
mit der Familie oder Krankenhausprozesse
hervorgerufen wurden.

516256 (Deutschland): Die nukleare Bestrahlung war vollkommen Uberflissig, da bereits
auf den CTs das rasante Ausbreiten der Metastasen sichtbar war. Dass hier kein
Schlussstrich unter die Therapie gezogen wurde und mal Klartext gesprochen wurde und
mein Mann nur noch als Versuchskaninchen herhalten musste, empfinde ich als zutiefst
menschenverachtend.

Einfluss auf die
Gesundheit/Psyche

Die Belastung, den Patienten zu pflegen, hat einen
negativen Einfluss auf die Gesundheit oder das
psychologische Wohlbefinden des Angehdrigen.
Dieser Einfluss kann z. B. als (mentale/physische)
Erschdpfung oder Traurigkeit beschrieben werden.

121049 (Norwegen): Es dauerte eine lange Zeit, bis die Pflegekréafte der hauslichen
Pflege die Gabe der Schmerzmedikamente im letzten Lebensmonat Gibernahm. Es
bereitete mir Unbehagen als Angehdoriger dafiir verantwortlich zu sein.
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Name der (Sub-)Kategorie

Definition

Ankerbeispiel

Lebensweisheiten

Diese Kategorie sammelt Erfahrungen, die der
Angehdrige im wahren Leben gesammelt hat und in
den Freitexten mit den Forschern teilt.

715032 (Vereinigtes Konigreich): Wenn jede Krankenhausstation sich benehmen wirde,
wie sie es taten, ware unser Gesundheitssystem nahezu perfekt. Es braucht fursorgliche
Menschen, um einen solchen Unterschied zu machen.

Erfahrungen im Krankenhaus oder in Bezug auf die
Sterbephase zu berichten. Der Inhalt der Freitexte
erlaubt jedoch keine tiefergehende Interpretation.

Feedback Dies sind direkte oder indirekte Riickmeldungen in
Bezug auf die medizinische/pflegerische
Versorgung, das Personal oder das Krankenhaus.

Lob Der Freitext wird genutzt, um positive Erfahrungen, 421050: (Argentinien) Die Versorgung, die die Patienten und Familien vonseiten des
die im Krankenhaus/in Bezug auf die Sterbephase gesamten Personals, wie z. B. Pflegekraften, erhielten, war sehr aufmerksam und
erlebt wurden, zu beschreiben. professionell.

Beschwerde Der Text wird genutzt, um tber konkrete negative 514253 (Deutschland): Die Pflegekraft, die den Patientenbesuch regelte, wirkte zudem

gestresst und Uberfordert beim Koordinieren.

Belastung durch negative
Erfahrungen

Der Angehdrige empfindet eine emotionale
Belastung, verursacht durch eine unbefriedigende
Versorgung oder unangemessene Umstande (z. B.
organisatorische Strukturen des Krankenhauses)
wahrend des Krankenhausaufenthaltes des
Patienten. Dies schockiert oder besturzt den
Angehorigen.

517431 (Deutschland): Was mich allerdings sehr schwer belastet, ist, dass ich beim
letzten Klinikaufenthalt in [Name des Krankenhauses] nicht rechtzeitig vom Sterben
meiner [Name der Frau] benachrichtigt wurde, um sie in den letzten Stunden ihres
Lebens begleiten zu kdnnen.

Dankbarkeit

Der Angehdrige nutzt die Gelegenheit, um
ausdriicklich danke zu sagen oder seine
Dankbarkeit fur die Versorgung gegeniiber dem
Team oder bestimmten Personen auszudriicken.

611007 (Brasilien): Ich danke allen Beteiligten. Ich wollte einen Dankesbrief schreiben,
aber da ich nun hier bin, bitte ich Sie, meinen Dank an all die Arzte und Pfleger
weiterzuleiten, die uns mit auRerordentlichem Respekt behandelten.

Vorschlage und Forderungen
nach Verbesserung

Dies ist ein Hinweis des Angehorigen, wie das
Krankenhaus/das Personal seine Arbeit verbessern
kann. Dies kann ein expliziter Vorschlag sein oder
ein indirekter Hinweis, der konkrete Riickschliisse
zulésst, wie die Versorgung der Patienten und die
Unterstiitzung der Angehdrigen verbessert werden
kann.

513051 (Deutschland): Wenn man Arbeiten wie Mahlzeiten austeilen, Betten machen etc.
an Pflegehilfen delegieren wirde, kdnnten sich Schwestern und Pfleger den Patienten
intensiver widmen.

Verbesserungsvorschléage
zum Fragebogen

Der Angehdrige schlagt vor, wie der Fragebogen
verbessert werden kann.

514095 (Deutschland): Zusendung des Fragebogens vor Weihnachten eher unpassend!

ANHANG 6: KATEGORIENKATALOG DES TYPOLOGISCHEN KATEGORIENSYSTEMS
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Name der (Sub-)Kategorie Definition Auspragung Ankerbeispiel
Kommunikation Dies beschreibt, wie der Angehorige die
Kommunikation zwischen
Krankenhausmitarbeitern und Angehdérigen
oder des medizinischen Personals
untereinander wahrnahm.
Informationsvermittlung Dies beschreibt die zur Verfiigung Positiv 524009 (Deutschland): Wir als Angehdrige wurden gut von den Arzten
gestellten Informationen zum Zustand des informiert und konnten immer Fragen stellen.
Patienten, den Therapien und der i i i
aktuellen Situation. Negativ 121015 (Norwegen): Man kann nie genug Informationen bekommen,
wenn ein Angehdriger plotzlich ernsthaft erkrankt; ich habe mehr
Informationen zu der Erkrankung und besonders zu der Angstlichkeit, die
in den letzten vier Wochen auf der Palliativstation sowohl fiir den
Patienten als auch die Angehdrigen unertraglich war, vermisst.
Einbindung in Der Angehdrige fiihlte sich wahrend des Positiv 514253 (Deutschland): Ein groRes Lob an das Pflegepersonal. Sie
Entscheidungen Krankenhausaufenthaltes in haben mich wéhrend der Zeit, in der sie [die Patientin] auf der
Entscheidungen (nicht) eingebunden. Dies Intensivstation lag, mit in die pflegerische Beratung einbezogen (mir die
bedeutet, dass der Angehdrige (nicht) in Maoglichkeit gegeben).
(rjn?tr 52%6&%'251?;56%2?%:2?3eznl]elnsam Negativ 131005 (Norwegen): Sie [die Patientin] hatte Diabetes und meiner

treffen, weil er (nicht) Gber die
verschiedenen Mdglichkeiten informiert
worden war.

Meinung nach héatte der Diabetes besser kontrolliert werden kdnnen,
wenn sie [die Mitarbeiter] mich um Rat gebeten héatten. Sie hatte einen
Sensor an ihrem Arm und ein Geréat, um ihren Blutzucker einfach zu
messen. Da sie dies bereits ein Jahr benutzte, hatten wir eine Menge
Erfahrung mit den Geréaten und konnten die korrekte Insulindosis
verabreichen. Ich glaube, dass sie vielleicht nicht genug Ricksprache
mit mir dartber gehalten haben.

Umgebung

Dies sind Elemente, die die
Angemessenheit der Umgebung
definieren.

Ort des Todes

Der Ort des Todes wurde vom
Angehdrigen als angemessen oder
unangemessen empfunden.

Der richtige Ort

114031 (Norwegen): Er [der Patient] wollte zu Hause sterben und er war
so lange wie er/wir die Schmerzen kontrollieren konnten zu Hause. Aber
als das unmdoglich war, war das Krankenhaus der einzig relevante Ort fur
ihn. [...] In diesem Fall hat das Krankenhaus alles getan, was sie
konnten, um ihm einen wirdevollen Tod zu erméglichen, z. B. mit
Schmerzmedikation. Das war alles, was er wollte.
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Name der (Sub-)Kategorie

Definition

Auspragung

Ankerbeispiel

Der falsche Ort

711037 (Vereinigtes Konigreich): Er [der Patient] verstarb auf einer
Station, die total ungeeignet war, oder das Zimmer, in dem er war, war in
schlechtem Zustand - die Vorhange hingen von der Wand, Steckdosen,
die aus der Wand fielen, letztendlich eine Notlésung. Die Station [Name]
(Arzte und Pfleger versuchten, inm dort ein freies Bett zu organisieren)
ware ein geeigneter Ort zum Versterben gewesen. Das war sehr traurig.

Ambiente

Dies sind Themen, die sich auf die
Ausstattung und die Umgebung der
Krankenhausstation beziehen und deren
Einfluss auf den Angehdorigen. Es ist eine
allgemeinere Beschreibung als die
Kategorie ,Privatsphare®, die sich auf
Details, wie z. B. Einzelzimmer, bezieht.

Unterstitzend fir den
Angehdrigen

516448 (Deutschland): Besonders positiv auf der Palliativstation war: die
Gesamtatmosphére, auch fur die Angehdrigen, mit Garten, Wohnzimmer
und Co., die man jederzeit nutzen konnte. [...] Dass die Patienten mit
dem Bett in den Garten konnten. Dass es trotz allem eine lebendige
Station ist, auf der Kuchen gebacken und gelacht werden darf.

Unzufriedenheit mit der
Ausstattung/Umgebung
bzw. nicht hilfreich fur
Patienten und
Angehdrige

114002 (Norwegen): Ich wiinschte, mein Bruder, der im Sterben lag,
héatte seine letzten Tage nicht auf dieser unruhigen Station verbringen
mussen. Er konnte nachts nicht schlafen, er hatte ein schlechtes Bett
und einen schlechten Stuhl neben seinem Bett. Den ganzen Tag war
schrecklicher Larm von der Baustelle vor seinem Fenster.

Privatsphare

Privatsphére ist die Moglichkeit, auf
Wunsch ein separates Zimmer zu haben,
und das Gefiihl eines privaten und
geborgenen Ortes, der eine freie
Entfaltung des Individuums erlaubt.

Zur Verflgung gestellt

513104 (Deutschland): Besonders dankbar bin ich der [Name] Klinik,
dass mein Mann auf seiner Station im Einzelzimmer bleiben konnte und
nicht verlegt werden musste. Auch dass wir dort Abschied nehmen
konnten.

Nicht zur Verfugung 715067 (Vereinigtes Konigreich): Man kann niemals Perfektion haben,
gestellt aber ein Einzelzimmer héatten wir zu schatzen gewusst und wir sind uns
bewusst, dass ,Verfiigbarkeit" nicht immer méglich ist.
Wichtigkeit, ein Begleiter Dies ist die Mdglichkeit, den Patienten Maoglich 511214 (Deutschland): Besonders positiv hervorzuheben ist die
Zu sein wahrend der Sterbephase begleiten zu Tatsache, dass wir (als ihre 3 Kinder) die letzten 6 Tage ihres [der
kénnen, gemeinsam wertvolle Zeit zu Patientin] Lebens, als absehbar war, dass sie sterben wird, die ganze
verbringen oder aber Bedauern, den Zeit rund um die Uhr bei ihr bleiben durften. So waren wir Tag und Nacht
Moment des Todes verpasst zu haben. mit ihr zusammen und hatten die Méglichkeit, viel Zeit zusammen zu
verbringen und uns von ihr zu verabschieden.
Nicht méglich 513104 (Deutschland): Beim Todeszeitpunkt 12:55 gehe ich eher davon

aus, dass es sich um den Auffindezeitpunkt handelt. Denn als ich zu ihm
[dem Patienten] kam, waren es eine Stunde und 25 Minuten spater. Er
war aber schon ganzlich ausgekihlt. Insofern weif3 ich nicht, ob er sich
hat qualen mussen. Leider kam ich zu spat. Ich hatte ihn so gerne
begleitet und wére bei ihm gewesen.
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Name der (Sub-)Kategorie Definition Auspragung Ankerbeispiel
Versorgungsleistung Dies sind Aspekte, die zur Leistung und
Qualitat der Versorgung beitragen.
Organisation Dies sind organisatorische Prozesse wie Positiv 321001 (Uruguay): Die Gebiihr der Palliativstation/des Palliativieams
z. B. (Transport-)Wartezeiten, war sehr teuer fur mich, deshalb hatte ich keinen Zugang. Sie gaben mir
Personalbesetzung am Wochenende, eine Woche Zeit, das Problem zu I6sen.
Aufnahme und administrative - - - - -
Negativ 513017 (Deutschland): Die Wartezeiten kurz aufgelistet: CT-Termin 10

Angelegenheiten des Krankenhauses/der
Krankenversicherung.

Uhr -> 3,5 Stunden Wartezeit, Abholung durch Transportfirma -> 3
Stunden, letztendlich auf Station angekommen nach 8 Stunden

Zeit/Personal

Dies ist die Anzahl des zur Verfligung
stehenden Personals zur Versorgung des
Patienten und die Menge an Zeit, die das
Personal mit dem Patienten und den
Angehdrigen verbringen kann.

Ausreichend
Zeit/Personal

524009 (Deutschland): Auf der Intensivstation war die personelle
Besetzung sehr viel besser.

Mangel an Zeit/Personal

513216 (Deutschland): Arzteschaft und Pflegepersonal standen
durchgéngig unter einem hohen Zeitdruck, was fir eine dem Tod
geweihte Patientin nicht gut ist. Insbesondere die Arzte, welche sich ihr
medizinisch und menschlich widmeten, standen unter sehr hohem
(Zeit-)Druck. Hier sollte die Klinikleitung Betreuungsqualitéat gegenuber
Produktivitatskennziffern priorisieren.

Kontinuitat der Versorgung

Dies ist die Wichtigkeit, die Arzte zu
kennen, und von jemandem behandelt zu
werden, der den Patienten, seine
Krankengeschichte und seine Bediirfnisse
kennt.

Zuverlassige
kontinuierliche Partner

113006 (Norwegen): Wir kannten einige Pfleger bereits von vorherigen
Krankenhausaufenthalten, was zu dem geschitzten Rahmen beitrug. [...]
Als mein Mann mit Krebs diagnostiziert wurde, wahlten wir eine offene
Haltung. Das hat uns geholfen und steuerte zu der guten Beziehung zum
Personal bei. Es war so gut mit nur einem Arzt zu tun zu haben,
abgesehen von der Aufnahme und anderen Kontakten im Krankenhaus
bei anderen Untersuchungen.

Wechselnde
Zustandigkeiten und
Verantwortliche

113004 (Norwegen): Viel zu viele Arzte waren involviert und niemand
wusste, was der andere tat. [...] Zu viele Kéche versalzen die Suppe.
Das ist die korrekte Beschreibung hierfur.

Kompetenz

Dies ist die Qualitat der Versorgung und
die Professionalitéat der Arzte und Pfleger
in Bezug auf die Pflege und medizinische
Versorgung (Schmerzkontrolle,
Symptomkontrolle etc.) des Patienten.

Zufriedenstellende
Kompetenz

514025 (Deutschland): Dabei wurde wéhrend der ganzen Zeit (ca. 24
Stunden) sowohl daflir Sorge getragen, dass die Patientin schmerz- und
angstfrei bleibt, als auch dafiir, dass wir als Sterbebegleiter gut
Lversorgt" waren (in Form von Gesprachen, bequemen
Sitzgelegenheiten, Getranken...).

Mangel an Kompetenz

510238 (Deutschland): Der Beutel der Magensonde musste gewechselt
werden, jedoch hat der junge Pfleger es selbst nicht geschafft ihn zu
wechseln.
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Name der (Sub-)Kategorie

Definition

Auspragung

Ankerbeispiel

Achtsame Pflege

Der Patient wurde vom medizinischen
Personal (nicht) mit Aufmerksamkeit und
Respekt versorgt.

Aufmerksame Haltung

421050 (Argentinien): Die Versorgung, die die Patienten und Familien
vonseiten des gesamten Personals, wie z. B. Pflegekraften, erhielten,
war sehr aufmerksam und professionell.

Mangel an
Aufmerksamkeit und
Respekt

514379 (Deutschland): Der Patient bekommt das Essen hingestellt, es
wird wiedergeholt, ohne dass jemand registriert, dass der Patient so gut
wie gar nichts gegessen hat.

Verantwortlichkeit des
Angehdrigen

Der Angehdrige empfand das Bediirfnis
selbst zu helfen und sich in die Versorgung
des Patienten einzubringen. Der
Angehdrige handelt wie ein Anwalt des
Patienten, der dessen Rechte und
Bedurfnisse beschitzt.

Positive Verantwortung:
Der Angehorige hat sich
an der Pflege des
Patienten beteiligt und es
genossen, einen Beitrag
zur Zufriedenheit des
Patienten zu leisten.

513153 (Deutschland): Wahrend seines gesamten stationaren
Aufenthalts, kimmerte ich mich um meinen Mann. Ich war von morgens
frih bis spét in den Abend bei ihm, habe ihn betreut, gewaschen,
gefittert, Medikamente verabreicht und bin mit ihm zur Toilette
gegangen.

Negative Verantwortung:
Aufgrund von
mangelnder
Kompetenz/mangelndem
Personal sah der
Angehdrige die
Notwendigkeit, sich an
der Pflege zu beteiligen.

514294 (Deutschland): Wir mussten als Angehdrige beim Ubergang (am
Wochenende) von der [Station] auf die [Station] auf ein Uberflissiges CT
des schwerkranken Patienten hinweisen, weil dieses bereits kurz zuvor
gemacht worden war und daher bis auf einen Stressfaktor des
Komapatienten keine neuen Erkenntnisse gebracht hétte. Auf die
rechtzeitige Gabe der Medikamente mussten wir selbst achten, ebenso
auf die Verfallszeit der Blutkonserven (nicht langer als drei Stunden
ungekuhlt).

Der Faktor Mensch

Dies sind Aspekte, die zu einer
(un)angemessenen Atmosphare beitragen.

»Die eine Person” Ein einzelner Mitarbeiter und seine Art sich | Positiv 611002 (Brasilien): Ich erinnere mich an einen blonden Engel, der mir
zu benehmen, zu pflegen und zu zuhorte, wahrend sie meinem Mann eine Sauerstoffmaske auflegte. Er
unterstitzen blieb dem Angehdrigen im atmete besser und sie redete mit mir.

Gedéchtnis und hinterlie3 einen - - -

bleibenden Eindruck. Negativ 113012 (Norwegen): Nur eine Schwester hat unseren Gesamteindruck
geschwacht, indem sie sehr wenig Interesse an ihm [dem Patienten] und
uns zeigte. Sie war eine erwachsene Frau, die ich als jemand
wahrnahm, der hauptséchlich an den eigenen Bediirfnissen interessiert
ist und vielleicht nicht mit schwerkranken Patienten zu tun haben sollte.

Verhalten Dies beschreibt die Art und Weise, wie Positiv 515247 (Deutschland): Arzte und Pflegepersonal immer hilfreich und
medizinisches Personal Angehdrige und freundlich (bei uberfillter Notaufnahme)

Patienten behandelte, z. B. Respekt, - - - —
Negativ 517306 (Deutschland): -> das Zwischenmenschliche fehlt total. Beispiel:

Empathie und Herzlichkeit zeigte. Es sind
unbeabsichtigte und natirliche Manieren.

Hatten mal was bei Visite nicht verstanden und konnten es Angehdrigen
nicht weitergeben, darauf angerufen wurde nur geschnauzt am Telefon
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bewusste Handlung, um dem Angehérigen
zu helfen oder ihn zu unterstutzen. Dies
kann auch ein freundliches oder
empathisches Gesprach sein.

Name der (Sub-)Kategorie Definition Auspragung Ankerbeispiel
Unterstitzung fur den Der Angehdrige erhielt (keine) aktive Hilfe Positiv 173001 (Norwegen): Insgesamt wurden wir als Angehérige enorm gut
Angehorigen und Trost von medizinischem Personal unterstitzt und behandelt, was uns sowohl sicher fuihlen lie als auch
und fuhlte sich (nicht) getréstet durch Vertrauen in Arzte und Pfleger schuf.
deren Aufmerksamekeit. Es ist eine - — - - -
Negativ 611002 (Brasilien): Die Versorgung des Begleiters muss in allen

Bereichen verbessert werden. Mir wurde die Diagnose beim CT
mitgeteilt und ich hatte keinerlei Unterstiitzung. Es war alles sehr kalt.

Der Angehdrige erfuhr einen Mangel an
Unterstiitzung, indem er sich unter Druck
gesetzt fiihlte, sich um den Patienten zu
kiimmern, unabhé&ngig davon, ob der
Angehdrige sich dazu in der Lage fihlte.
Statt dieses Druckes hatte der Angehorige
lieber Unterstiitzung und Akzeptanz des
medizinischen Personals erfahren.

Druck auf den
Angehdrigen

114009 (Norwegen): Bevor die Entscheidung der Krankenhausaufnahme
getroffen wurde, erlebte ich einen enormen Druck, auf der Arbeit eine
Auszeit zu nehmen und zu Hause bei meiner Mutter zu leben und mich
um sie zu kimmern, bis sie stirbt - und sie zu Hause sterben zu lassen.
Ich musste immer wieder diskutieren und erklaren, wieso ich dies nicht
tun wollte. Sie war sehr krank und hatte einen dringenden Bedarf an
Pflege und Betreuung.

Wiurdigung der Wiinsche
des Patienten

Winsche, die der Angehdérige oder der
Patient wahrend des
Krankenhausaufenthaltes erwéahnten,
wurden (nicht) erfullt.

Wiinsche erflllt

312003 (Uruguay): Das Palliativteam begleitete mich wahrend des
gesamten Prozesses und erfillte uns jeden unserer Wiinsche.

Winsche ignoriert

422010 (Argentinien): Nach ein paar Tagen im Krankenhaus kamen wir
zuriick nach Hause; obwohl wir den diensthabenden Onkologen darum
baten, den Patienten eine Weile langer im Krankenhaus zu behalten,
wurde der Patient entlassen.

Andere

Dies sind Themen, die von keiner anderen
Kategorie abgedeckt werden.

131017 (Norwegen): Falls Sie mdchten, kann ich lhnen gerne mitteilen,
auf wen ich mich beziehe.

ANHANG 7: KATEGORIENKATALOG DES INHALTLICHEN KATEGORIENSYSTEMS
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