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1. Zusammenfassung
1.1 Abstrakt
1.1.1 Abstrakt (Deutsch)

Einleitung. Der Nutzen einer frihzeitigen Integration von Palliative Care in die
onkologische Standardversorgung (Integrated Palliative Cancer Care; Abk. IPCC) ist fur
Tumorpatienten und ihre Angehdrigen belegt und wird von internationalen
Organisationen parallel zu einer tumorspezifischen Behandlung empfohlen. Best-
Practice-Modelle von IPCC im Verlauf der Behandlung zielen darauf ab, Patienten und
Angehorige bei der Erfullung ihrer individuellen Bedirfnisse und Linderung von
spezifischen Symptomen einer Krebserkrankung zu untersttitzen. Bisher weild man wenig
darlber, ob IPCC krankheitsphasenspezifisch oder patienten- bzw. angehérigenzentriert
angeboten werden sollte. Diese Arbeit untersucht Bedurfnisse von Patienten und
Angehdrigen unter Bericksichtigung individueller Herausforderungen,

Behandlungspraferenzen und Informationsbedurfnissen im gesamten Krankheitsverlauf.

Methodik. Angelehnt an die Grounded Theory wurden neun onkologische Patienten in
verschiedenen Erkrankungsphasen, 16 Angehorige und acht klinische Behandler mittels
explorativer, leitfadengestitzter Einzelinterviews (Patienten und Angehérige) und
Fokusgruppeninterviews (klinische Behandler und Angehorige) qualitativ untersucht. Die
Auswertungsprozesse wurden in einem iterativen Prozess mit Experten diskutiert und die
Ergebnisse in einer kommunikativen Validierung mit den Teilnehmern Uberpruft. Fir die
deskriptive  Stichprobenbeschreibung wurden ein soziodemografischer und ein

krankheitsbezogener Fragebogen verwendet.

Ergebnisse. Die Bedirfnisse von Patienten und Angehdrigen sind starker von
individuellen Herausforderungen und Krankheitsverlaufen abhangig, als von klinischen
Behandlungsphasen. Wichtige Bedirfnisse zeigten sich in Bezug auf Erkrankung,
Behandlung, Krankheitsverarbeitung, Behandlungspréaferenz, Prozesse und Strukturen
im ambulanten und stationdren Kliniksetting. Angehdrige hatten eine bedeutende Rolle
in der Versorgung von Tumorpatienten inne. Trotz dieser bedeutenden Rolle, wurden die
Belastungen von den Behandlern unterschéatzt und die vorhandenen Ressourcen

Uberschatzt. Die Angehoérigen fuhlten sich ungentigend auf ihre Rolle vorbereitet und



beschrieben unzureichende Unterstiitzung in der Vorbereitung auf die Pflege und

Unterstlitzung des Patienten nach Entlassung aus Kilinik.

Schlussfolgerung. Die Ergebnisse dieser Studie unterstreichen die Notwendigkeit,
Bedurfnisse von Tumorpatienten und ihren Angehoérigen Uber den gesamten
Krankheitsverlauf systematisch zu erfassen. Eine solche Erfassung kann die Grundlage
fur eine effektive, integrierte Palliative Care in der onkologischen Standardversorgung
sein.

Weiterhin ist es notwendig, die strukturellen Versorgungsbedingungen zu verbessern und
mehr Transparenz in Bezug auf vorhandene Ressourcen, Ablaufe und
Verantwortlichkeiten im jeweiligen Versorgungssetting zu schaffen. Dabei kommt den
onkologischen Primarbehandlern eine bedeutende Schlusselrolle fiir eine frihzeitige
IPCC zu.

Daruber hinaus konnte eine aktive Einbindung von Angehdrigen in die Tumorbehandlung,
deren Belastungen verringern und die Selbstwirksamkeit starken. Hierfir sollte das
Angebot an Schulungen und auf das Versorgungssetting bezogene Informationen
ausgeweitet werden. Aufllerdem sollte die besondere Rolle der Angehérigen auf
gesundheitspolitischer und gesellschaftlicher Ebene mehr als bisher thematisiert werden,

um eine Verbesserung ihrer Situation zu erreichen.



1.1.2 Abstrakt (Englisch)

Purpose: Early integration of Palliative Care into standard oncological treatment
(Integrated Palliative Cancer Care; IPCC) is beneficial for cancer patients and their
caregivers. Multiple international organizations recommend offering this care
simultaneously with tumor-specific treatment. Best practice models of IPCC in the course
of cancer treatment aim to help patients and their caregivers meeting their individual
needs and relief specific symptoms of cancer. So far, there is only limited knowledge
about whether IPCC should be offered phase-specific or patient- and caregiver-centered.
This study investigated patients’ and caregivers’ needs, considering individual
challenges, treatment preferences and information needs throughout the disease

trajectory.

Methods: Using a modified grounded theory approach, nine oncological patients at
different stages of the disease, 16 caregivers and eight clinical practitioners in oncology
participated in a qualitative study employing explorative, semi-structured interviews
(patients and caregivers) and focus group interviews (clinical practitioners and
caregivers). The evaluation processes were discussed in an iterative process with experts
and the results were confirmed in a communicative validation process. Descriptive data
were collected via a socio-demographic questionnaire and a disease-related

guestionnaire.

Results: The needs of the patients and their caregivers were more dependent on
individual challenges and disease trajectories than on clinical treatment phases.
Important needs were identified in terms of iliness, treatment, disease progression,
treatment preference, and processes and structures in outpatient and inpatient settings.
While caregivers played an important role in cancer care, their experienced burdens were
underestimated by the practitioners and the available resources were overestimated. The
caregivers felt inadequately prepared for their supporting role and described insufficient
support in preparation for the accompaniment and care of the patient after transitioning

from the hospital.

Conclusions: The results of this study highlighted the need for continuous and

systematic assessment of the needs of cancer patients and their cargivers throughout the



disease trajectory. Such assessment can be the basis for an effective integrated palliative
care into standard oncology care.

For this purpose, it is important to improve structural conditions more generally and, to
create more transparency regarding existing resources, procedures and responsibilities
in the clinic setting, in particular. Oncological primary care providers play an important
key role in initiating IPCC early.

In addition, active involvement of caregivers in the cancer treatment could reduce their
burden and increase self-efficacy. Likewise, the special role of the caregivers should be
addressed more than ever before at the health and social level in order to improve their

situation.



1.2 Einfihrung

Das Ziel von Palliative Care (PC) besteht in einer Verbesserung der Lebensqualitat von
Tumorpatienten und ihren Angehdrigen. Dieses Ziel soll erreicht werden durch ein
frihzeitiges Erkennen und professionelles Symptommanagement, durch psychologische,
soziale und spirituelle Begleitung, durch vertiefte Arzt-Patient-Kommunikation, sowie
durch eine Unterstitzung bei komplexen (Therapie-) Entscheidungen und
vorausschauender Behandlungsplanung*2.

Im letzten Jahrzehnt entwickelte sich PC von einer auf das Lebensende fokussierten
Behandlung hin zu einer spezialisierten patientenorientierten Versorgung, die nach
Moglichkeit Uber den gesamten Krankheitsverlauf einer lebensbedrohlichen
Krebserkrankung hinweg bestehen soll. Dabei steht die Verbesserung der Lebensqualitat
nun zu allen Zeitpunkten des Krankheitsverlaufs im Vordergrund, unabhéngig von der
Prognose und dem Krankheitsstadium der primaren Erkrankung.

Es gibt Evidenz aus randomisierten klinischen Studien3® und systematischen
Reviews'%1! die belegt, dass eine friihe Integration von PC in die onkologische
Standardversorgung (nachfolgend als Integrated Palliative Cancer Care, abgekirzt
IPCC, bezeichnet) mehrere Vorteile hat. So konnte eine Verbesserung der
Lebensqualitat, eine Reduktion von Depressionen und Angsten von Patienten3510.12 g|s
auch eine gréRere Zufriedenheit der Angehorigen mit der Versorgung*®14 belegt werden.
Ebenso fiihrte eine frihe IPCC bei einer Vielzahl von Krebsarten zu verbesserten
Ergebnissen bei den Patient-reported Outcomes*1915, Die Patienten wurden am
Lebensende mit weniger aggressiven tumorspezifischen Therapien behandelt und der
Zeitraum fir eine End-of-Life-Planung bzw. hospizliche Begleitung verlangerte sich3.
Weiterhin fuhrte die frihe Integration zu einer Verringerung der Anzahl von
Notaufnahmen und Krankenhausaufenthalten3®'® und zu einer Kostenreduktion fiir

stationare Aufenthalte®.

Internationale Organisationen wie die Weltgesundheitsorganisation (WHQO), die American
Society of Clinical Oncology (ASCO) und die European Society for Medical Oncology
(ESMO) fordern fur Patienten mit metastasierter Tumorerkrankung und/oder hoher
Symptomlast und deren Angehérige eine frihzeitige Integration von PC simultan zur
onkologische Standardversorgung®’*8, In Deutschland spiegeln sich ahnliche

Empfehlungen sowohl in der S3-Leitlinie fir Palliativmedizin fur Patienten nicht-heilbarer



Tumorerkrankungen als auch zunehmend in spezifischen Organleitlinien des
Leitlinienprogramms Onkologie der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen
Medizinischen Fachgesellschaften e.V. (AWMF) , der Deutschen Krebsgesellschaft e.V.
(DKG) und der Deutschen Krebshilfe wider. In der im Februar 2018 erschienenen S3-
Leitlinie Lungen-Karzinom gibt es erstmals ein separates Kapitel, in welchem konkrete
Handlungsempfehlungen fiir eine friihe, routineméaRlige Integration von PC — standig
angepasst an den Bedarf des Patienten und der Angehérigen - gegeben werden (vgl.
Kapitel 8.2 der Leitlinie)!®. IPCC stellt somit eine grundsatzliche Haltung und ein
Verstandnis eines ganzheitlichen Therapieansatzes fur einen an Krebs erkrankten
Menschen und dessen Angehdrige dar. Sie kann und sollte parallel zur tumorspezifischen

Therapie, aber auch als alleinige Behandlung erfolgen.

Im Kontext der Implementierung von IPCC gibt es zahlreiche Arbeiten, die definieren,
was eine erfolgreiche IPCC ausmacht und welche Indikatoren dafiir am besten geeignet
sind?%-24, Allerdings fehlt eine einheitliche Definition fir die ,friihe Integration von PC*
und es fehlen Evidenz fur Art, AusmaR und Zeitpunkt der PC Interventionen?..
Erganzend dazu liegt der aktuelle Versorgungsfokus in der Onkologie fast ausschlief3lich
auf dem Patienten, wahrend die Unterstlitzung der Angehérigen bislang ungentigend
berticksichtigt ist?>-27. Damit Angehérige in der onkologischen Versorgung ausreichend
berlcksichtigt werden kdnnen, muss die Forschung dazu verstarkt werden.

Dies ist aus folgenden Grinden besonders wichtig: 1) Angehdrige von Tumorpatienten
haben aufgrund der Krankheitssituation ebenfalls eine hohe psychische Belastung, eine
verringerte Lebensqualitat und vielfaltige Auswirkungen der spezifischen Situation auf
alle Lebensbereiche?®-*. Sie sind insofern selbst Betroffene und werden mit dem
Patienten zusammen in PC bereits per Definition in einem gemeinsamen
Versorgungskonzept (“Unit of care”) zusammengefasst®'3?; 2) Angehérige haben
bedeutenden Einfluss auf die Behandlung und Lebensqualitat der Patienten und sind
wichtige Gesprachspartner in Therapie- bzw. Versorgungszielentscheidungen3©33.34; 3)
Angehorige haben den grof3ten Anteil an emotionalen, organisatorischen und
pflegerischen Versorgung von Krebspatienten und verringern daher die Anforderungen
an das Gesundheitssystem mit signifikantem ©6konomischen Nutzen°; 4) sozial-
Okologische Theorien weisen nachdrticklich auf die Beziehung zwischen Angehdrigen
und professionellen Behandlern als einen entscheidenden Faktor in der psychischen

Gesundheitsversorgung hin3%:36,



Forschungslicke

Eine Voraussetzung fir die Implementierung einer mafl3geschneiderten patienten- und
angehorigenzentrierte IPCC Uber den gesamten Krankheitsverlauf3’ ist ein besseres
Verstandnis der komplexen somatischen, psychologischen, sozialen und
spirituellen/existentiellen Bedtrfnisse der Krebspatienten und deren Angehdrigen. Eine
weitere Voraussetzung ist das Wissen daruber, zu welchem Zeitpunkt im
Krankheitsverlauf diese Bedrfnisse entstehen3-41,

Bisher ist neben der Art der Bedirfnisse von Patienten und Angehérigen auch unklar, ob
diese spezifisch in einzelnen Krankheitsphasen auftreten oder andere Einflussfaktoren,
wie zum Beispiel persoénliche Behandlungspraferenzen 42 oder bisherige Erfahrungen
und das Wissen (ber Erkrankung und Behandlung**#* die Initiation von IPCC
beeinflussen. Ein vereinfachtes Schema des dieser Arbeit zugrundgelegten Modells einer
optimalen Versorgung durch die Integration von Palliative Care in die onkologische
Standardversorgung und der sechs untersuchten Phasen eines moglichen

Krankheitsverlaufes wird in Abbildung 1 dargestellt.

Palliative

traditional Kurative, tumorspezifische Therapie

o—— Diagnose

tumorspezifische Therapie Hospiz-/SAPV
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Palliative Care

e |
Diagnose- Primar- Nachsorge Rezidiv/

phase therapie /Remission Progression Starbophas Trauor

Abb 1: Traditionelles Modell von PC und optimales Modell einer integrierten PC in der
Onkologie. Im traditionellen Modell wird Palliative Care mit der Versorgung am
Lebensende gleichgesetzt — erst wenn keine tumorspezifische Therapie mehr moglich
ist, wird der Patient zum Palliativpatienten. Im neuen, optimierten Modell einer
integrierten onkologischen Versorgung wird Palliative Care erganzend zur potentiell
kurativen Therapie entsprechend den Belastungen und Unterstitzungsbedarf von
Patienten und deren Angehdérigen von Diagnosestellung bis zum Tod und fur die
Angehorigen dartiber hinaus angeboten (modifiziert nach Parikh et al*®, Rocque et al*®

und Hui et al*’).



1.3 Forschungsziele

Das Ubergeordnete Ziel dieser Arbeit ist die Exploration von mdglichen Ansatzpunkten
fur die frihe Integration von PC in die onkologische Standardversorgung bezlglich
Zeitpunkt, Art der Intervention und durch wen diese erfolgen kann.

Basierend auf dem aktuellen Stand der Forschung wurden folgende Teilziele festgelegt

und folgende Fragestellung formuliert:

1.3.1 Bedurfnisse und Herausforderungen von Patienten und Angehérigen im

Krankheitsverlauf

Um das Wissen Uber die komplexen Bedurfnisse von Krebspatienten mit
fortgeschrittenen Tumorerkrankungen und deren Angehdrigen zu vergréf3ern, wurden die
Bedurfnisse in jeder einzelnen Behandlungsphase des Krankheitsverlaufes untersucht.
Ziel war es, basierend auf den individuellen Krankheitsverlaufen und Erfahrungen der
Patienten und Angehorigen Daten zu generieren, die es erlauben, einen spezifischeren
Einblick zu gewinnen. Dieser Einblick sollte daftir genutzt werden, wie und zu welchem
Zeitpunkt eine frihe Integration von PC in die onkologische Standardversorgung

patienten- und angehdrigenzentriert erfolgen kann.

Fragestellung 1: Mit welchen Herausforderungen werden Patienten und Angehérige
wéahrend des Krankheitsverlaufes konfrontiert und gibt es

behandlungsphasenspezifische Bedirfnisse von Patienten und Angehérigen?

In dem gewahlten qualitativen, reflexiven Forschungsprozess wurden im Verlauf zwei
weitere Fragestellungen, basierend auf den bis dahin gewonnen Daten und dem

aktuellen Stand der Forschung, formuliert.

1.3.2 Wahrnehmung des Unterstitzungsbedarfs von Patienten und Angehdrigen

aus Perspektive der klinischen Behandler

Die Ergdnzung um die Perspektive der klinischen Behandler in Bezug auf die Bedurfnisse
von Patienten und Angehdrigen Uber alle Phasen des Krankheitsverlaufes, ermoglicht

einen umfassenderen Einblick in diese und hilft bei der Konzeption, wie IPCC Patienten



und Angehorige in Phasen mit besonderen Belastungen flankieren kann*4®, Gleichzeitig
sollten Erkenntnisse gewonnen werden, wie die klinischen Behandler die Bedurfnisse
von Patienten und Angehérigen zu  verschiedenen  Zeitpunkten  des

Behandlungsverlaufes wahrnehmen.

Fragestellung 2: Welchen Unterstitzungsbedarf nehmen Mitglieder multiprofessioneller
Klinik-Teams bei Tumorpatienten und Angehérigen wahr und sind Behandlungsphasen-

spezifische Bedirfnisse erkennbar?

1.3.3 Anforderungssituationen und Mdglichkeiten der Foérderung der

Selbstwirksamkeit von Angehorigen

Angehorige von Krebspatienten leiden zum Teil unter einer hohen psychischen
Belastung, verringerter Lebensqualitat und fiihlen sich in Bezug auf die Anforderungen
und Herausforderungen im Krankheitsverlauf der Patienten schlecht vorbereitet*-51, Um
negative Auswirkungen zu verringern und AngehoOrige im Umgang mit der
Krebserkrankung zu unterstiitzen, bendtigen sie systematische, professionelle
Unterstiitzung, um sich die notwendigen Fahigkeiten anzueignen.

Damit Angehdrige Patienten aktiv wahrend des Behandlungsprozesses zur Seite stehen
und auch fur sich selbst gut sorgen konnen, ist eine hohe Selbstwirksamkeit
erforderlich®?. Eine niedrige Selbstwirksamkeit bei Angehorigen reduzierte unter anderem
ihre Stimmungsstabilitat und stand im Zusammenhang mit hoher Angstlichkeit und

niedriger Lebensqualitat der Patienten®s.

Fragestellung 3: Welche Anforderungen ergeben sich fir Angehodrige von
Tumorpatienten in den Phasen des Behandlungsverlaufs und wie kann ihre

Selbstwirksamkeit geférdert werden?



1.4 Methodik

1.4.1 Studiendesign

Fur die Analysen wurde ein qualitativer Ansatz (modifizierte Grounded Theory®4%°)
gewahlt. Dies erlaubte einerseits dem erst wachsenden Forschungsstandes des zu
untersuchenden Phanomens Rechnung zu tragen, andererseits um einen nuancierten
Einblick in die subjektiven Theorien und intersubjektiven Wirklichkeitskonstruktionen der
Teilnehmer zu erhalten. Um mogliche Bedurfnisse zu identifizieren und zu verstehen,
war es wichtig zu analysieren wie die Teilnehmer Prozesse wahrnahmen und

interpretierten>%:57,

1.4.2 Datenerhebung und Stichprobe

Nach Vorliegen des Ethikvotums und schriftlicher Einwilligung der Teilnehmer in die
Studie wurden von Mai 2014 bis April 2016 Patienten mit fortgeschrittener
Krebserkrankung (n=11), Angehérige von Krebspatienten (n=17) und professionelle
Behandler (n=8) einer Medizinischen Klinik mit Schwerpunkt Hamatologie und Onkologie
mit teilstrukturierten, qualitativen Einzelinterviews und Fokusgruppen untersucht. Die
Leitfaden wurden auf Grundlage bestehender Qualitatsstandards®® entwickelt und in
separaten Interviews validiert. Die Interviews dauerten zwischen 45 und 88 Minuten und
Audioaufnahmen wurden erstellt. Fur die deskriptive Stichprobenbeschreibung wurden
ein soziodemografischer Fragebogen und ein krankheitsbezogener
Erganzungsfragebogen (fir Patienten und Angehdérige) verwendet.

Einschlusskriterien fir Patienten bestanden in a) der Diagnose einer fortgeschrittenen
Krebserkrankung und b) stationérer oder ambulanter Behandlung. Angehdérige wurden
eingeschlossen, wenn bei den ihnen zugehérigen Patienten die o.g. Kriterien vorlagen.
Bei Vorliegen der Einschlusskriterien konnten Angehérige unabhangig vom Einschluss
der Patienten an der Studie teilnehmen. Die Angehdrigen waren Ehepartner, erwachsene
Kinder, Eltern, Geschwister und enge Freunde von Tumorpatienten. Einschlusskriterien
fur die klinischnen Behandler (Arzte, Schwestern/Pfleger, Sozialdienstmitarbeiter,
Physiotherapeuten, Psychologen) war, dass sie Patienten behandelten, die die oben
genannten Einschlusskriterien erftllten. Alle Teilnehmer mussten alter als 18 Jahre sein

und ausreichende Deutschkenntnisse besitzen.
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1.4.3 Datenanalyse

Die Audioaufnahmen der (Einzel-)Interviews und der Fokusgruppen wurden transkribiert
und anonymisiert. Das Textmaterial wurde mit MAXQDA gemal der Methodologie der
Grounded Theory®® analysiert. Einzelne Textabschnitte (Wort- oder Satzebene) wurden
kodiert und zu (Sub-)Kategorien geordnet. Die Auswertungsprozesse wurden in einem
iterativen Prozess mit Experten (Arzte, Sozialarbeiter, Psychologen, Pflegende,
Psychologiestudenten) diskutiert und die Ergebnisse in einer kommunikativen
Validierung mit den Teilnehmern tberprift. Die zeitliche Einordnung der Ergebnisse in
den Behandlungsverlauf orientierte sich an den in Abbildung 1 dargestellten Phasen
Diagnose, Primartherapie, ambulante Versorgung/ Nachsorge/ Remission, Progress/

Rezidiv, Sterben sowie Trauer (der Angehorigen)4t:°8,

1.5 Ergebnisse

1.5.1 Bedurfnisse und Herausforderungen von Patienten und Angehdrigen im

Krankheitsverlauf

Patienten und Angehorige berichteten Uber eine breite Variation von Bedurfnissen,
wovon nur wenige spezifisch fur eine bestimmte Krankheitsphase waren.

Sowohl von Patienten als auch von Angehoérigen veranderten sich die Bedurfnisse
individuell Gber die Zeit und waren von spezifischen Ereignissen bedingt und nicht durch
die jeweilige Krankheitsphase bestimmt. Herausforderungen die durch spezifische
Ereignisse entstanden und tberwiegend als krisenhaft erlebt wurden, fuhrten zu Distress
und Destabilisierung der Patienten und Angehdérigen.

Die Krisen auslésenden Ereignisse waren hochst individuell und situations- und
systemspezifisch. Diese waren auf struktureller Ebene unter anderem intransparente,
nicht nachvollziehbare Ablaufe in der klinischen Versorgung, Art und Weise der
Kommunikation von Erkrankung und Prognose durch die Behandler, administrative
Prozesse von Behorden im Gesundheitswesen. Auf individueller Ebene wurden Krisen
ausgelést  durch  physische, psychische und soziale Erkrankungs- und
Behandlungsauswirkungen sowie personliche Lebensumstande wie Scheidung,
pflegebedurftige Angehdrige, kirzlich verstorbene Partner.

Das Bedurfnis nach einer empathischen, patienten- und angehdrigenzentrierten

Kommunikation und Unterstitzung im Krankheits- bzw. Behandlungsverstandnis und
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Prognosebewusstsein wiederholte sich tber den gesamten Krankheitsverlauf hinweg.
Spezifische Bedurfnisse der Angehdrigen im Unterschied zu den Patienten lagen zum
groRen Teil auf struktureller Ebene. So erlebten sich einige Angehdérige hilfloser, waren
zum Teil resignierter aufgrund des Erlebens, ihre Informationsbedurfnisse nicht erfullt zu
bekommen. Es wurde eine aktive, vom Behandlerteam ausgehende
Informationsvermittlung gewiinscht, die Uber den Krankheitsverlauf wiederholend
angeboten wird. Insbesondere galt dies fir Informationen zur Vorbereitung auf die Zeit

nach der stationaren Behandlung.

Es zeigte sich, dass weder Angehoérige noch Patienten einen einheitlichen,
systematischen Zugang zu begleitenden MalRRnahmen - wie PC, Psychoonkologie,
Physiotherapie, Ernahrungsberatung - hatten. Der Zugang zu diesen Maflinahmen war
jeweils von der Empfehlung der Behandler abhangig. Es fehlte oft Wissen dariber, wer
Supportivbehandlung anbietet, welche es gibt und wie die Zugangswege dazu sind.
Ebenso fehlten Informationen tiber moglichen Zeitpunkt der Inanspruchnahme, Indikation
und Indikationsziel. Der Wunsch nach einem ,Lotsen“ wurde mehrfach geaufert, da auch
klinische Ablaufe und Prozeduren fir Patienten und Angehodrige grof3tenteils nicht
nachvollziehbar waren. Insbesondere die Interaktion mit den Arzten war fiir Patienten wie
auch Angehdrige von grof3er Bedeutung fur deren Wohlbefinden und Zufriedenheit und

um sich ,in guten Handen* zu fuhlen.

1.5.2 Wahrnehmung des Unterstitzungsbedarfs von Patienten und Angehdrigen

aus Perspektive der klinischen Behandler

Anhand der Daten konnten eine tUbergeordnete Kategorie und finf Unterkategorien des
Unterstltzungsbedarfs von Patienten und Angehérigen aus Sicht der Behandler erstellt
werden. Unterkategorien waren: Aufgaben bewaltigen (psychologische, korperliche,
soziale, spirituelle und organisatorische), Situation annehmen (durch Fakten betrachten,
Reflexion, positive Einstellung), Starke generieren (Durchsetzen realistischer Ziele,
Selbstwirksamkeit erleben, angenehme Umgebung und Aktivitaten, Grenzen setzen und
Wiinsche auf3ern), Vertrauen aufbauen (durch Zeit und Gespréache mit den Behandlern,
Zuwendung, Annahme, Achtung und Verlasslichkeit) und Klarheit férdern (durch
zeitnahe, korrekte und einheitliche Information, Uberpriifung des Verstehens der

Informationen und Unterstitzung in der Identifizierung nétiger Mal3Bnahmen).

12



Wahrgenommene Kontrollierbarkeit durch Erleben von Sicherheit, Wirksamkeit und
Verlasslichkeit wurde als Gibergeordnete Kategorie identifiziert.

Die fur jede Behandlungsphase wahrgenommenen Bedirfnisse der Patienten und
Angehdrigen wurden als phasenibergreifend beschrieben und konnten keiner einzelnen
Behandlungsphase ausschlie3lich zugeordnet werden. Subjektive Krankheitstheorien
der Behandler, im Besonderen in Bezug auf Krankheitsverarbeitungsstrategien der
Patienten und Angehdrigen. Unterstitzungsbedarf bei der Krankheitsverarbeitung der
Patienten wurde vor allem beschrieben, wenn deren Strategien die Kommunikation und
Interaktion mit dem Behandlungsteam erschwerte. In Tabelle 1 werden die identifizierten

Kategorien im Uberblick dargestellt.

Tab. 1 Von Kklinischen Behandlern wahrgenommener Unterstitzungsbedarf von

Tumorpatienten und Angehdrigen

Aufgaben Situation Starke Vertrauen Klarheit
bewiltigen annehmen generieren spiiren erweitern
namlich durch durch durch durch

» Psychologische » Fakten betrachten + Realistische Ziele + Zeit & Gespriache - Zeitnahe
J[Umgehen mit Fragen + Reflexion .[Solche Ziele funktionieren [E]s war gar nicht so Infermation
wig] Wer weif, wie lange [Es kommt vor, dass] die wig] s0 n kleiner wichtig, was ICH gesagt + Korrekte
Zeit ich noch habe?™* Angehdrigen sich an Leuchtturm, ne? Der steht habe, sondem dass ich T
+ Korperliche Behandlungsmafinahmen irgendwo und blinkt dann zuhére, was bei ihr [der I
« Soziale klammerm, weil sie natirich immer 50 n Kleines Patientin] ist.* - E'“he“"'_:he
[Manches] sehen die ihren lisbgewonnenen bisschen, ja?" + Zuwendung Information .
Angehdrigen natiiich gar Menschen wiinschen, dass + Selbstwirksam- J[Zuwendige Berihrungen «Der eine Doktor sagt f"-
nicht so sehr wie der man ALLES nur keit erleben sind wichtig.] weil sonst das kriegen wir s0 hin.” und
Patient das sefbar erlabt. Erdenkliche tut. Aber, nur - Angenehme hospitalisieren die der andere sagt N?e
Der varbalisiort's alles Erdenkliche ist nicht Umgebung & [Patienten] auch sehr also... 5o geht das jelzt
méglicherweise nicht.* immer nur das Beste..." . schnell und blaiben, nicht mefir.” Dann stehit der
o . Aktivitdten i ind Patient zwischendrin und ist
+ Spirituelle + Positive verbleiben so in ihrer Welt
i i Einstell {Ein Umfeld, in derm man] und isolieren sich auch ganz verzwelfell, ne?"
+ Organisatorische nstellung gar nicht [sagt] Ach Gott, T « Informationen
2 ot InTaom e e e i USEOCR Diszplnen.* verstehen
Schreibtisch sortieren. Die einbeziehen und ich werd sonderm Wie gehen wir . S
missen Dinge regeln.” das schaffen. Auch unter jitzt damit um?* + Annahme & + Notige
den Méglichkeiten, die ich o e Achtung Maltnahmen
dann habe.” . Wiinsche duliern + Verlasslichkeit identifizieren

1.5.3 Anforderungssituationen und Madglichkeiten der FoOrderung der

Selbstwirksamkeit von Angehdrigen

Ungewissheit wurde als zentrale Belastungskategorie analysiert und mit subjektivem
Kontrollverlust sowie Geflhlen von Unruhe, Rastlosigkeit und Ohnmacht der

Angehorigen verbunden. Informationsdefizite wurden in Bezug auf die aktuelle
Krankheitssituation und weitere Behandlungsschritte beschrieben. Es konnten vier
Anforderungsbereiche analysiert werden: Ungewissheit aushalten (Wartezeiten und

UnregelmaRigkeiten bei Klinikablaufen sowie eigene Gefiihle und Angste und die der
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Patienten aushalten), Interaktion mit Arzten (bedeutsam im gesamten
Behandlungsverlauf; negative Vorerfahrungen oder mangelndes Wissen uber die
Erkrankung erschwerten den Beziehungsaufbau und die Kommunikation), instrumentelle
Unterstiitzung geben (limitiert durch fehlende praktische Kenntnisse und zeitliche
Belastung durch Kliniktermine) und Umstrukturierung des eigenen Lebens (Tagesablauf

an die Patienten anpassen, fur sich selbst einen Ausgleich schaffen).

Diese Anforderungsbereiche tberschnitten sich teilweise und konnten keiner einzelnen
Behandlungsphase ausschliel3lich zugeordnet werden. Fehleinschatzungen der
Behandler beziglich der Belastbarkeit und vorhandener Kompetenzen der Angehdérigen,
Unterstiitzung geben zu koénnen, fuhrten zu Konflikten zwischen Behandlern und

Angehdrigen sowie zu einer mangelnden Unterstutzung fur die Angehérigen.

Mehr Zeit flr Arzt-Patient- und Arzt-Angehdrigen-Gesprache und eine aktive, vom
Behandler ausgehende, individualisierte Informationsvermittlung, wurden
Ubereinstimmend als ein wichtiger Aspekt einer patienten- und angehdrigenzentrierten

Begleitung von Behandlern, Angehdrigen und Patienten beschrieben.

1.6 Diskussion

Die vorliegende Arbeit untersuchte spezifische Herausforderungen und daraus
resultierende Bedurfnisse von Tumorpatienten und deren Angehérigen aus deren
Perspektive wie auch aus der Perspektive der klinischen Behandler Gber den Verlauf
einer Krebserkrankung. Patienten und Angehdrige berichteten Uber eine grof3e
Spannbreite an Herausforderungen auf somatischer, psychischer, sozialer und
existentieller Ebene und in den unterschiedlichsten Lebensbereichen tiber den gesamten
Krankheitsverlauf hinweg. Spezifische Bedirfnisse von Patienten und Angehérigen
wurden im Rahmen dieser Arbeit identifiziert und Zusammenhange auf individueller,

struktureller und institutioneller und gesellschaftspolitischer Ebene benannt.

1.6.1 Diskussion der Originalarbeiten

Ereignisspezifisch statt krankheitsphasenspezifisch
Die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit kdnnen nicht zeigen, dass die von Patienten,
Angehorigen und Behandlern beschriebenen Bediirfnisse ausschliel3lich einer einzelnen

Behandlungsphase zuordenbar sind. Es wurden jedoch verschiedene, individuelle,
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ereignisspezifische Themen der Patienten und Angehdrigen als potentielle Ansatzpunkte
fur IPCC identifiziert. Die Ergebnisse dieser Arbeit unterstitzen den von Kaasa und
Kollegen beschriebenen Behandlungsansatz von “patient-focused and not focused on
the tumor” ®° und unterstreichen die Notwendigkeit der friihen Integration von Palliative
Care, beginnend mit der Diagnose einer lebensbedrohlichen Krebserkrankung bis hin zur
Trauerphase der Angehorigen, ergénzend zur onkologischen Standardtherapie zu

implementieren?®,

Subjektive Krankheitstheorien haben Auswirkungen auf Belastungserleben und
Krankheitsverarbeitung

Weiterhin zeigen die Ergebnisse, dass subjektive Krankheitstheorien der Behandler tiber
Krankheitsverarbeitung und Bedurfnisse der Angehérigen und Patienten wie auch
subjektive Krankheitstheorien der Patienten und Angehérigen selbst, entscheidenden
Einfluss auf Belastungserleben und Art und Umfang von Bedurfnissen, auf das
Krankheitsverstandnis wie auch  Krankheitsverarbeitung haben.  Subjektive
Krankheitstheorien werden sowohl von Patienten als auch von Behandlern bisher wenig
bis gar nicht reflektiert und in die Kommunikation miteinbezogen und stiitzt die Hypothese
von Berglund und Kollegen, dass Leiden entsteht, wenn die Perspektive der Patienten
auf Krankheit und Gesundheit tUbersehen wird®. Dies kénnen wir aufgrund unserer
Ergebnisse auch in Bezug auf das Leiden von Angehdrigen tbertragen.

Eine Verminderung der analysierten subjektiven wie objektiven Informationsdefizite von
Angehdorigen, von Rabow und Kollegen beschrieben als ,they don’t know what they don't

know* 81, ist notwendig, um Belastungen und Leiden von Angehorigen zu senken.

Bedeutung von Arzt-Angehdrigen-Beziehung und Arzt-Patienten-Beziehung

Insgesamt bestatigt diese Arbeit, wie wichtig die Beziehung zwischen Angehérigen und
professionellen Behandlern fir die psychische Gesundheitsversorgung ist3®36. Dieser
besonderen Beziehung wird bislang in Praxis, Ausbildung und strukturellen
Voraussetzungen nicht gentigend Rechnung getragen.

Die Ergebnisse zeigen, dass Interaktion und Beziehung zwischen den behandelnden
Arzten und dem Patienten ein bedeutender Faktor fiir das AusmaR der Belastung und
des Wohlbefindens der Patienten ist. In Ubereinstimmung mit anderen Studien, die bei
einer, sich an Bedurfnissen, korperlichen, psychischen, sozialen und existenziellen

Problemen sowie den Praferenzen von Patienten und Angehérigen, orientierenden
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Kommunikation und Interaktion positive Effekte auf die Anpassung und Verarbeitung von
Situationen und damit auf das Wohlbefinden zeigten®?-54, weisen die Daten dieser Arbeit
erganzend auf eine in der Literatur auch bekannte Rollenerwartung gegeniber dem Arzt
hin. Diese Rollenerwartung umfasst neben medizinischen, tumorspezifischen
BehandlungsmalRnahmen auch die entsprechende Empfehlung von erganzenden,
unterstitzenden und palliativen Mal3nahmen.

Diese Rollenerwartung und die immense Bedeutung der Patienten-Arzt-Beziehung wie
auch der Angehorigen-Arzt-Beziehung unterstreicht die  Schlisselrolle der

Primarbehandler fir eine rechtzeitige Integration von PC in die onkologische Behandlung.

Klinische Implikationen

Um die spezifischen Bedurfnisse von Patienten und Angehdrigen zu identifizieren, ist die
Implementierung  eines  systematischen, routinemalRligen  Screenings  aller
Tumorpatienten und Angehdrigen wiinschenswert.

Eine solche Erhebung des Wohlbefindens und der Sorgen der Angehorigen, wie zum
Beispiel auch von Mitnick und Kollegen in ihren ethischen Guidelines® empfohlen, konnte
ein Ausgangspunkt fur die Verbesserung der Beziehung zwischen Arzten und
Angehodrigen sein, die Unterstitzung der Angehorigen optimieren und die
Versorgungsqualitat steigern.

Weiterhin zeigt sich, dass Patienten und Angehorigen einfach zugangliche Informationen
Uber tumorspezifische, wie auch begleitende, ergdnzende Behandlungsmoéglichkeiten,
wie zum Beispiel IPCC bendtigen. Insbesondere die Informationsbedirfnisse von
Angehorigen in Bezug auf Strukturen, Prozesse, Mdglichkeiten einer vorausschauenden
Lebensplanung, wie auch Erwartungen, Rechte und Pflichten von Angehdrigen in einer
Akutklinik bleiben bisher im groBen Mafe unberticksichtigt?6:%6. Dies konnte zum Beispiel
durch Bereitstellung entsprechenden Informationsmaterials oder durch
Informationsveranstaltungen verbessert werden. Gut vermittelte Informationen im
Rahmen einer tragfahigen Arzt-Angehérigen-Beziehung sind ein Ansatzpunkt fir die
Verbesserung der in dieser Arbeit als Umgang mit der Ungewissheit identifizierten
Belastungskategorie der Angehdrigen.

Fur die Implementierung bzw. Optimierung einer IPCC ist es daher zentral, dass sich die
Primarbehandler ihrer Schliusselfunktion Bewusst werden und Verantwortung fur die
Integration von Palliative Care und allen weiteren unterstitzenden, ergénzenden

Malinahmen Ubernehmen. Dies unterstreicht die Notwendigkeit einer "Ausbildung aller
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Angehorigen der Gesundheitsberufe, die eine primére palliative Versorgung leisten,

sowie angemessene Unterstiitzung dieser (z. B. Zeit, Erstattung)" %°.

Gesellschaftliche Implikationen

Die Rolle von Angehdrigen im onkologischen Versorgungskonzept im Allgemeinen und
im klinischen Kontext im Besonderen sollte diskutiert und definiert werden, damit
entsprechende Zustandigkeiten entstehen und Rollenerwartungen, Pflichten und Rechte
transparent werden.

Die kulturelle Barriere zu lUberwinden — namlich dass Palliative Care immer noch mit
Versorgung am Lebensende und mit Sterben und Tod gleichgesetzt wird mit der daraus
folgenden Angst von Behandlern, Patienten und Angehdrige mit diesem Konzept zu
konfrontieren?%¢7 - erfordert neben der oben genannten Notwendigkeit der Ausbildung

eine Diskussion und Umdenken auf gesellschaftlicher Ebene.

1.6.2 Kritische Wirdigung der Arbeit und Ausblick

Einschrankungen dieser Arbeit resultieren aus der monozentrischen Durchfiihrung und
der Begrenzung auf deutschsprachige Teilnehmer. Au3erdem kénnten sich Teilnehmer
der Studie in einer abhangigen Situation sehen und aus diesem Grund kritische
AuBerungen zuriickhalten. Um diese Einschrankung zu minimieren, wurde
Vertraulichkeit und eine Anonymisierung der Daten zugesichert.

Die Exploration der klinischen Primarbehandler sollte in zukinftigen Studien durch
Einzelinterviews erganzt werden, um den vorhandenen Einfluss der gewahlten Methode
der Fokusgruppeninterviews zu vermindern. Ebenso kdnnte das Interviewen von einer
groReren Anzahl von klinischen Primarbehandlern — auch mit der Ausweitung auf
spezialisierte PC Behandler - das Ergebnis differenzieren. Quantitative und qualitative
Langsschnittstudien sind notwendig um die Ergebnisse zu bestatigen und zu
generalisieren.

Trotz diesen Limitationen zeigt diese Arbeit Moglichkeiten auf, PC fruhzeitig in die
onkologische Standardversorgung zu implementieren. So wurden spezifische, detaillierte
Einsichten in subjektive Herausforderungen und Bedurfnisse von Krebspatienten und
Angehorigen im Verlauf einer Krebsbehandlung identifiziert und ein struktureller
Optimierungsbedarf des Gesundheitssystems im Allgemeinen und von Akutkliniken im

Besonderen dargestellt.
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Neben diesen Erkenntnissen kdnnen folgende Themen kiinftig von Interesse sein: Wie
kénnen Unterstltzungsaktivitdten der Angehdrigen sichtbar und quantifizierbar gemacht
werden? Welchen spezifischen Informationsbedarf haben Angehoérige in den
verschiedenen Versorgungssettings? Wie kann ein systematisches Erfassen der
spezifischen Bedilrfnisse von Patienten und Angehdrigen Gber den gesamten
Krankheitsverlauf hinweg in Bezug auf Zeitpunkte, Inhalte, Zustandigkeiten der
Durchfiihrung und Auswertung aussehen? Was ist notwendig fur die Implementierung in
den onkologischen Behandlungspfad? Wie kann eine patienten- und angehdrigen-

spezifische Unterstitzung bereitgestellt werden?

1.6.3 Schlussfolgerung

Aus der vorliegenden Arbeit lassen sich folgende Schlussfolgerungen ableiten:
Bedurfnisse von Patienten und Angehorigen sind starker von individuellen
Herausforderungen und Krankheitsverlaufen abhangig als von Behandlungsphasen der
Krebserkrankung. Daher besteht die Notwendigkeit, die Bedurfnisse von Tumorpatienten
und Angehdérigen Uber den gesamten Krankheitsverlauf systematisch zu erfassen. Eine
solche Erfassung kann die Grundlage fur eine effektive integrierte Palliative Care in der
onkologischen Standardversorgung sein.

Fur die individualisierte IPCC ist es neben der systematischen Erfassung notwendig, die
strukturellen Versorgungsbedingungen zu verbessern und mehr Transparenz in Bezug
auf vorhandene Ressourcen, Abldufe und Verantwortlichkeiten im Kliniksetting zu
schaffen. Dabei kommt den onkologischen Primarbehandlern eine bedeutende
Schlusselrolle fir eine friihzeitige IPCC zu. Allerdings muss das Bewusstsein Uber diese
Rolle gefordert und die Ausbildung in Palliative Care verbessert werden.

Daruber hinaus kénnte eine aktive Einbindung von Angehdérigen in die Tumorbehandlung
ihre Belastung verringern und die Selbstwirksamkeit starken. Hierfur sollte das Angebot
an entsprechenden Schulungen und spezifischen, auf das Versorgungssetting
bezogenen Informationen ausgeweitet werden. Auf3erdem sollte die besondere Rolle der
Angehdrigen, die diese in der onkologischen Behandlung fur die Krebspatienten, aber
auch als selbst Betroffene haben, auf gesundheitspolitischer und gesellschaftlicher
Ebene mehr als bisher thematisiert werden, um eine Verbesserung ihrer Situation zu

erreichen.
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