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Palliativmedizin: Angehörige

Palliativmedizin / Palliativversorgung ist ein Ansatz zur Verbesserung der 

Lebensqualität von  Patient:innen und ihren Angehörigen, die mit einer 

lebensbedrohlichen Erkrankung konfrontiert sind. 

Patient:in + Angehörige 

= „Unit of Care“

WHO-Definition 2002

Sigrid Mathiszig

Übertragung dieses Prinzips in andere Fachbereich wie z.B. die Onkologie



“Unit of Care”

➢  Erhöhung der Komplexität der Versorgung (jeweils 2 oder mehr zu betreuende Personen / 

zusätzliche „Patient:innen“).

➢ Das Verhalten von Angehörigen kann zu herausfordernden klinischen Interaktionen führen.

➢  Mitbetreuung ist besonders herausfordernd, wenn Angehörige zwar in ihrer 

Selbstwahrnehmung, aber nicht in unserer Wahrnehmung, zum Wohl der Patient:innen agieren. 

➢ Bei sich widersprechenden Bedürfnissen von Patient:innen und Angehörigen: Grenzen des 

Prinzips der Unit of Care!

Street et al. 2008, Laidsaar-Powell R. et al. 2016 + 2018

Angehörige – zusätzliche 
Herausforderung ?



Als herausfordernd erlebte Interaktionen mit Angehörigen:

− sind ein relevanter Stressfaktor für Behandelne

− Wahrnehmung bis hin zu „Angehörige = Ärger“

− können zu Spannungen im Team führen

Gelingt kein guter Umgang mit den Angehörigen, kann dies zu folgenden 

Problemen führen:

− geringere Qualität der Kommunikation mit den Patient:innen

− Reduktion der Autonomie der Patient:innen

− Vernachlässigung / Übersehen von Bedürfnissen der Patient:innen

− geringe Effektivität und Qualität der Versorgung der Patient:innen

Folgen „herausfordernder Interaktionen“ mit 
Angehörigen

Levine et al. 1999, Laidsaar-Powell R. et al. 2016 + 2018



Angehörige stehen den Patient:innen oft nahe und werden daher oft als „Sprachrohr“ 
angesehen oder als Stellvertreter benannt – oder sehen sich selbst als solche.

ABER:

➢ Studien zeigen, dass die Beurteilung der Probleme und die Symptome der 
Erkrankten durch Angehörige nur „mäßig“ mit der Beurteilung der Patient:innen 
selbst oder der der Behandelnden übereinstimmt.

➢ Am ehesten stimmt die Einschätzung bei sehr hoher körperlicher Symptomlast, 
schwieriger sind psychische Probleme oder Lebensqualität.

➢ Die Ursachen sind komplex: psychische Belastung der Angehörigen, kognitive 
Einschränkungen der Patient:innen, etc.

➢ Bei stellvertretender Entscheidungsfindung bei onkologisch Erkrankten gaben > 60% 
der Angehörigen rückblickend an, die wirklichen Konsequenzen der Entscheidung für 
die Erkrankung NICHT verstanden zu haben.

Angehörige als Stellvertreter

Jones et al JPSM 2011; Oldenburger et al. COSPC 2023; Dionne-Odome et al. Health Expect 2023



Prospektive Querschnittstudie: 40 Patient:innen der Palliativstation mit fortgeschrittener 
Krebserkrankung.

Einschätzung der Symptomlast (Memorial Symptom Asessment Scale, MSAS) innerhalb 
von 24h nach Aufnahme auf die Palliativstation durch die Patient:innen selbst, den 
nächststehenden Angehörigen und die behandelnden Ärzt:innen. 

Oechsle et al. 2013

Beurteilung der Patient:innen durch 
Angehörige

Ergebnisse:

➢ Die Ärzt:innen schätzten durchschnittlich 60% der Symptome geringer ein als die 

entsprechenden Patient:innen.

➢ Die Angehörigen schätzten 77% der Symptome stärker ein als die Patient:innen.

➢ Mit steigender Angst der Angehörigen stieg die Überschätzung von Atemnot, 

Übelkeit, Angst und Gesamtsymptomlast der Patient:innen.

➢ Mit steigender Depressivität der Angehörigen stieg die Überschätzung der Angst der 

Patient:innen.



Die Doppelrolle der Angehörigen

Angehörige

Selbst betroffen 
mit enormen 

eigenen 
Belastungen, 

Sorgen, Fragen 
und 

Unterstützungs-
bedarf.

Zentrale 
Bezugspersonen,  

Begleiter- und 
Unterstützer:innen 

für die 
Patient:innen; Säule 

des Versorgungs-
systems



Angehörige
Selbst betroffen mit 

enormen eigenen 
Belastungen, 

Sorgen, Fragen und 
Unterstützungs-

bedarf.

Angehörigen-Mitbetreuung 

Angehörigen
- Mitbetreuung
- Beratung 
- Schulung
- UnterstützungZentrale 

Bezugspersonen,  
Begleiter- und 

Unterstützer:innen 
für die 

Patient:innen; Säule 
des Versorgungs-

systems



Leitlinienprogramm Onkologie



S3-Leitlinie Palliativversorgung



S3-Leitlinie Palliativversorgung



Rückblickende ethische Herausforderungen für 
Angehörige

Zwei Wege führten rückblickend zu ethischen Herausforderungen: 

1. schwierige Entscheidungsprozesse und 

2. das Fehlen von Entscheidungsmöglichkeiten

“Schwieriger Entscheidungsprozess”:

Gegensätzliche eigene Bedürfnisse zu

den Wünschen der Erkrankten, z. B. 

Hospizversorgung vs. zu Hause sterben

Unsicherheit bzgl. der Wünsche der 

Erkrankten

Schwierigkeiten, eine Situation 

einzuschätzen

Interrollen-Konflikte

“Fehlen von 

Entscheidungsmöglichkeiten”:

Bewusstwerdung der terminalen

Situation/Endgültigkeit

Konfrontation mit plötzlicher oder

unerwarteter Zustandsverschlechterung

der Patient:in

Entscheidungsfindung ohne Einbezug

der Angehörigen

Einzelinterviews mit 12 hinterbliebenen Angehörigen von an einer unheilbaren 

Krebserkrankung Verstorbener.

Ullrich et al. 2020
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Angehörige unheilbarer Krebspatient:innen leiden im Erkrankungsverlauf u.a. 
an: 

o 60-100% unerfülltem Informations- und Unterstützungsbedarf

o 70 - 90% hoher psychosozialer Belastung

o 20-50% klinisch relevanter Depressivität und Ängstlichkeit

o 26% komplizierter antizipatorischer Trauer

o 51% Somatisierungsstörungen

o um 10-20% eingeschränkter Lebensqualität

 

Bedarfe von Angehörigen unheilbar Erkrankter

Morishita 2014, Nielsen 2016, Palacio 2017, Areia 2018, Oechsle 2020, Ullrich 2021, Alam 2021



Positive Einflussfaktoren auf die psychische Situation im Erkrankungsverlauf:

➢ hohe Zufriedenheit mit der Versorgung der Erkrankten

➢ gute Selbsteinschätzung der eigenen Kompetenz in der Versorgung

➢ die eigene Resilienz und positive Vorerfahrungen aus der Versorgung

➢ sich auf das Kommende vorbereitet zu fühlen

➢ sich gut informiert und mitbetreut zu fühlen

➢ sich vom versorgenden Team gesehen / unterstützt zu fühlen

➢ geringe antizipatorische Trauer 

➢ gute Familienfunktion 

Stärkung in beiden Rollen: praktisch und emotional

Bedarfe von Angehörigen unheilbar Erkrankter

Morishita 2014, Nielsen 2016, Palacio 2017, Areia 2018, Oechsle 2020, Ullrich 2021, Alam 2021



Risikofaktoren während der Erkrankung für Angehörigen-
Probleme nach Versterben der Patient:innen

Während der Erkrankung:

Geringe Betreuungszufriedenheit, 
wenig soziale Unterstützung und 
Einbindung in 
Entscheidungsfindung

Hohe psychosoziale Belastung, 
mehr Pflege-Aufgaben

Depressive Symptome, reduzierte 
Lebensqualität

Mehr Angstsymptome, keine 
Nutzung von 
Unterstützungsangeboten

Mehr Angstsymptome / depressive 
Symptome, niedriger 
Bildungsstatus, mehr Pflege-
Aufgaben  

Nach Versterben der Patient:innen:

Erhöhter Unterstützungsbedarf

Mehr psychosoziale Belastung

Häufiger depressive Symptome

Häufiger Angstsymptome

Höheres Risiko für komplizierte Trauer

Oechsle et al. 2020; Ullrich et al. 2021 
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S3-Leitlinie Palliativversorgung

Aber: 
Belastung sind nicht die 
einzigen Angehörigen-
Bedürfnisse!
Und keine konkreten 
Empfehlungen ableitbar!



Instrumente zur Bedarfserhebung bei 
Angehörigen 

UAG „Angehörige“ des CCC-Netzwerks, Die Onkologie 2022

Im Alltag einsetzbare Screening-Instrumente nur für Gesamtbelastung, für alle 
anderen Bedarfsdimensionen nur aufwendige Assessment-Instrumente.



Manuscript BMC Pall Care under Review

Neues multidimensionales Kurz-Screening-
Instrument: CAREPAL-8 (-10, -11)
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Beispiel: Beratung für Angehörige

Multiprofessionelle Beratung zu folgenden Themen:

➢ psychische Belastungen, Ängste und Sorgen von Angehörigen

➢ Umgang mit der Krankheit und der Situation

➢ Verständnis der Erkrankung und des weiteren 
Krankheitsverlaufs

➢ sozialrechtliche Fragen, inklusive Vollmachten und 
Verfügungen

➢ Möglichkeiten der Hospiz- und Palliativversorgung

➢ allgemeine Versorgungsmöglichkeiten: Pflegedienste, 
Hilfsmittel, Pflegeinrichtungen, etc.

➢ Unterstützung bei der eigenen Pflege der Erkrankten

➢ Fragen zum Umgang mit Medikamenten oder Verbänden

Kooperation von Hamburger Krebsgesellschaft e.V. 
und Universitärem Cancer Center Hamburg 
(UCCH)



Angehörigenschulungsprogramm UKE/UCCH
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Langfristige Folgen nach Erkrankungssituation:

8 Jahre nach einer Krebsdiagnose zeigen Angehörige von inzwischen verstorbenen 

Patient:innen eine schlechtere psychische Gesundheit und größere psychische Belastung 

als Angehörige von noch lebenden Patient:innen. 

 (Kim et al. Psycho-Oncology 2010). 

Aber:

Angehörige (Querschnittsstudie: kurativ und palliativ behandelte Patient:innen + 

Survivorship) sind signifikant belasteter und zeigen höhere Angst-Scores als die 

Patient:innen selbst. 

44% der Angehörigen bezeichneten mehr als 10 von 34 erfragten Bedürfnissen als 

unerfüllt.     (Sklenarova et al. Cancer 2015).

Angehörige onkologischer Patient:innen



Angehörige von Krebs-Überlebenden

Im Vergleich zur Normalbevölkerung zeigen Angehörige von Krebsüberlebenden 

(Cancer Survivor; CS) – teils über viele Jahre:

o Eine eingeschränkte Lebensqualität [Song 2019, Kim 2012] 

o Mehr Erschöpfung, Müdigkeit, eingeschränkte geistige Leistungsfähigkeit [Bishop 

2007]

o Mehr Depressivität [Bishop 2007; Skleranova 2015]

o Schlafstörungen und Probleme mit Sexualität [Bishop 2007]

o Mehr Angststörungen und unerfüllten Unterstützungsbedarf [Hodgkinson 2007; 

Skleranova 2015]

o Mehr posttraumatische Belastungsstörungen (PTBS) [De Padova 2021]

Viele vergleichbare Probleme wie Angehörige von 
Patient:innen mit nicht heilbarer Krebserkrankung



Gegenseitige Beeinflussung zwischen Angehörige und Krebsüberlebenden in Bezug 

auf 

o Lebensqualität [Kim 2008; Kim 2012; Litzelmann 2016; Segrin 2019; Lin 2021] 

o Angststörungen [Lin 2021] 

o Depressivität / depressive Stimmung [Litzelmann 2016; Lin 2021]

o Psychische Belastung [Hodgkinson 2007; Segrin 2014, Kim 2008; Lim 2014]

o Gesundheits-/Life style-Verhalten [Lim 2019]

o „Post-traumatic growth“ und „Benefit finding“ [Lim 2019; Lin 2021]

o Rezidivangst [Kim 2012; Perndorfer 2022; Luigjes-Huizer 2022]

Angehörige von Krebs-Überlebenden



Ist die Angehörigen-Mitbetreuung eine Aufgabe der Onkologie?

=> Ja !

1. Weil dies bei zumindest bei Patient:innen mit nicht heilbaren Krebserkrankungen 

im onkologischen Leitlinienprogramm so festgelegt ist.

2. Weil Sie da sind – und wir mit ihnen interagieren müssen! Und bei Problemen mit 

Ihnen auch die Versorgungsqualität der Patient:innen sinkt.

3. Weil sich die Mitbetreuung der Angehörigen unabhängig von der 

Erkrankungssituation positiv auf die Patient:innen, die Angehörigen, das 

Behandlungssystem der Patient:innen und das Gesundheitssystem auswirken kann. 
(Beleg in prospektiven randomisierten Studien aber teils noch ausstehend; teilweise laufend).

4. Weil wir die Angehörigen im gesellschaftlichen Wandel (z.B. Fachkräftemangel) 

zunehmend brauchen.

5. Weil wir ein klinisches, akademisches und gesellschaftliches Umdenken brauchen. 

(Onkologie als Mit-Vorreiter?)

Zusammenfassung


	Folie 1
	Folie 2
	Folie 3
	Folie 4
	Folie 5
	Folie 6
	Folie 7
	Folie 8
	Folie 9
	Folie 10
	Folie 11
	Folie 12
	Folie 13
	Folie 14
	Folie 15
	Folie 16
	Folie 17
	Folie 18
	Folie 19
	Folie 20
	Folie 21
	Folie 22
	Folie 23
	Folie 24
	Folie 25
	Folie 26
	Folie 27
	Folie 28

