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Angehorigen kommt in der palliativen Betreuung eine zentrale Rolle zu. Wahrend die bisherige Forschung
diese Rolle stets aus der Perspektive des Gesundheitspersonals beschreibt, riickt dieser Beitrag die Sicht
der Angehdrigen von Menschen mit unheilbaren Erkrankungen ins Zentrum. Der vorliegende Beitrag
hat zum Ziel, Rollenwahrnehmungen der Angehdorigen von schwer oder chronisch Erkrankten in der
Beziehung zu Fachpersonen zu identifizieren und in ihrer Bedeutung fiir die Zufriedenheit mit der Pallia-
tivbetreuung zu beschreiben. Mithilfe einer inhaltsanalytischen Interpretation von 23 leitfadengestiitzten
Interviews mit Angehorigen in der Schweiz werden drei Formen der Rollenwahrnehmung identifiziert:
die von Angehorigen als «Schutzbediirftige», «Partner/in» oder «Kampfer/innen». Ersichtlich wird, dass
die Zufriedenheit der Angehorigen mit der Palliativbetreuung in Abhdngigkeit von Rollenzuweisungen
im Betreuungsgeschehen durch Fachpersonen steht. Der Beitrag macht deutlich, dass ein im Bereich Pal-
liative Care gut ausgebildetes Gesundheitspersonal sowie ein gemeinsames Verstindnis der Rollen in der
Palliativbetreuung zentral sind, um Angehorige zu starken. Die Erkenntnisse konnen dazu beitragen, die
Zusammenarbeit zwischen Angehorigen und Fachpersonen in der Palliativpflege (z.B. Hausdrztinnen und
-drzte, Pflegende im ambulanten (z.B. Pflege zu Hause) und stationdren Bereich, Fachdrztinnen und -drzte
(z.B. Onkologie) und spezialisierte Pflegende von mobilen Palliative Care Teams) zu fordern und Familien
in der Pflege ihrer Angehdrigen zu unterstiitzen.

ABSTRACT

Relatives play a very important role in palliative care. Whilst previous research has investigated this role
from the perspective of health professionals, this article focuses on the perspectives of the relatives of
palliative patients. The present paper aims to identify relatives’ perceptions of their role with respect to
their relationship to professionals and to describe their significance for satisfaction with palliative care.
Content analysis of 23 guideline-based interviews with relatives in Switzerland identified three main role
perceptions of relatives, namely as: “vulnerable persons”, as “partners” or “warriors”. The results indicate
that relatives’ satisfaction with palliative care depends on the role assigned to them by specialists in the
care process. This article demonstrates that well-trained health personnel in the field of palliative care and
a common understanding of the roles within the palliative care team are central to supporting relatives.
These findings can help inform good collaboration between relatives and professionals in palliative care
(e.g., general practitioners, nurses, specialized doctors, such as oncologists, and specialized nurses) and
to encourage families to feel comfortable with the care their loved ones receive.
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Einleitung

Angehérigen! kommt in der palliativen Betreuung eine immer
wichtigere Rolle zu [ 1]. Die Griinde hierfiir sind vielfdltig: Einerseits
fiihrt der demografische Wandel in vielen europdischen Lindern
- so auch in der Schweiz - zu mehr Betagten und Hochbetagten
und damit verbunden zu einer Zunahme von chronischen Erkran-
kungen [2]. Andererseits geht auch der Ausbau der allgemeinen
ambulanten Palliativversorgung damit einher, dass zunehmend
Teile der palliativen Pflege und Betreuung im familidren Umfeld
der Erkrankten erfolgen [3]. Dabei fungieren Angehoérige oft als
Bindeglied zwischen den Fachpersonen und den Erkrankten [4].

Die Begleitung und Pflege von unheilbar kranken Menschen
und deren Tod stellen eine sehr belastende menschliche Erfahrung
dar [5]. Die Beteiligung von Fachpersonen aus unterschiedlichen
Disziplinen und Gesundheitsorganisationen (z.B. Hausdrztinnen
und -drzte, Pflegende im ambulanten (z.B. Pflege zu Hause) und
stationdren Bereich, Fachdrztinnen und -drzte (z.B. Onkologie), spe-
zialisierte Pflegende von mobilen Palliative Care Teams), aber auch
der Einbezug von Angehoérigen ist notig, um eine hoéchstmogli-
che Betreuungsqualitdt fiir die Erkrankten zu erreichen. Inwieweit
dieser Einbezug gelingt, hdangt nicht zuletzt von den wechselsei-
tigen Erwartungen ab, welche im Betreuungsgeschehen generiert
werden [6]. Wie das aus der Sozialpsychologie und Soziologie stam-
mende Konzept der «sozialen Rolle» deutlich macht, entstehen im
kommunikativ-interaktiven Betreuungsprozess Verhaltenserwar-
tungen, welche normative Wirkungen entfalten und die soziale
Situation der Betreuung strukturieren [7]. Halten sich innerhalb
eines Betreuungsgefiiges alle Beteiligten an die im Interaktionsge-
schehen verhandelten Rollen, resultieren daraus tendenziell gute
Leistungen und Zufriedenheit bei den Beteiligten [8]. Missver-
standnisse und Konflikte kénnen jedoch dann auftreten, wenn die
Erwartungen, die mit den Rollenzuweisungen einhergehen, nicht
erfiillt werden konnen oder wenn spezifische Zuweisungen abge-
lehnt werden [9].

Ein Blick in die Forschung zeigt, dass Angehorige von Men-
schen mit unheilbaren Erkrankungen nicht selten relativ stabile
Rollen wie die der «Co-Patientinnen bzw. Co-Patienten», «der
Partnerinnen, bzw. Partner» oder aber die der «Experten bzw.
Expertinnen» von Fachpersonen zugewiesen erhalten, wobei
diese Rollenzuweisungen mit unterschiedlicher Integration in das
Betreuungsgeschehen bzw. in Entscheidungsprozesse einhergehen
konnen [10]. Weitaus weniger ist bis anhin dazu bekannt, wie Ange-
horige selbst ihre Rolle im Betreuungsgeschehen wahrnehmen und
definieren [11]. Erste Studien legen dar, dass auch bei Angehori-
gen von Personen mit chronischen Erkrankungen unterschiedliche
Wahrnehmungen hinsichtlich ihrer Rolle existieren kdnnen [4].
Nicht selten iibernehmen dabei Angehérige in Entscheidungs-
prozessen die Rolle von «Anwadlten», welche die Interessen der
Erkrankten vertreten und mittels gezielter Fragen Informationen
zum Behandlungsprozess erwirken [12].

Angehorige sind jedoch auch dem sozialen Einfluss der an
sie gerichteten Erwartungen seitens Anderer ausgesetzt. Es kann
davon ausgegangenen werden, dass die Wahrnehmung dieser
zugewiesenen Rollen erhebliche Wirkung auf die Zufriedenheit
der Angehoérigen mit der Palliativbetreuung besitzt. Stimmen Rol-
lenerwartungen und deren Wahrnehmung iiberein, kann eine
positive Beziehung zwischen Angehorigen und Professionellen
entstehen [12]. Zudem gilt es in diesem Zusammenhang auch
die kontextabhdngigen Aspekte von Rollenzuschreibungen und
-wahrnehmung zu thematisieren. Bisherige Studien nehmen kaum

1 Mit dem Begriff “Angehérige” sind hier alle Personen gemeint, die eine wichtige
Rolle im Leben einer anderen Person spielen und bezieht auch Lebenspartnerinnen
und Lebenspartner oder Freundinnen und Freunde mit ein.

Bezug aufdie Rollenwahrnehmungen von Angehdorigen in verschie-
denen palliativen Behandlungs- bzw. Betreuungssituationen. Wie
erste Analysen deutlich machen [1], ist davon auszugehen, dass
in unterschiedlichen Versorgungskontexten, wie der allgemeinen
oder der stationdren Versorgung, sehr unterschiedliche Erwartun-
gen existieren. Zu den Rollenwahrnehmungen von Angehdrigen
in verschiedenen palliativen Behandlungs- bzw. Betreuungssi-
tuationen ist jedoch bis dahin nichts bekannt. Ausgehend von
diesem Wissensbedarf widmet sich dieser Beitrag der Frage, welche
Rollen Angehorige von Patientinnen und Patienten in der Pallia-
tivversorgung aus ihrer Sicht {ibernehmen, und wie sich diese
Wahrnehmung auf die Zufriedenheit mit der palliativen Versor-
gung auswirkt. In ihrer moglichen Bedeutung fiir diese subjektiven
Wahrnehmungen der Angehérigen sollen dabei unterschiedliche
palliative Versorgungskontexte (Spitdler, ambulante Versorgungs-
kontexte, Alters- und Pflegeinstitutionen) Beriicksichtigung finden.
Dazu werden in einem ersten explorativen Zugang einige der zen-
tralen Faktoren identifiziert, die sich auf die Zufriedenheit der
Angehorigen mit der palliativen Betreuung auswirken, wobei auch
unterschiedliche Versorgungskontexte beriicksichtigt werden sol-
len.

Ziel dieses Beitrags ist es, insbesondere bei Fachpersonen der
Palliativversorgung ein Bewusstsein fiir die (oft unbewussten)
Rollenwahrnehmungen von Angehorigen in der Palliativbetreu-
ung zu schaffen sowie deren Bedeutung fiir die Zufriedenheit mit
der Versorgung aufzuzeigen. Uberdies kénnen die Erkenntnisse
dazu dienen, die kooperative Beziehung zwischen Angehori-
gen und Fachpersonen in der Palliativversorgung zu férdern
und die Familien bei der Pflege ihrer Angehorigen zu stdr-
ken. Fragestellungen und Zielsetzungen der Analyse bilden Teil
einer umfassenden Studie zu «Palliative Care Netzwerken in der
Schweiz», die im Rahmen des Nationalen Forschungsprogramms
(NFP 74) «Gesundheitsversorgung» des Schweizerischen National-
fonds in den Jahren 2017-2020 durchgefiihrt werden konnte (vgl.
www.nfp74.ch; Projekt 16).2

Methodisches Vorgehen

Methodologisch kniipft diese Pilotstudie an zentralen Prinzipien
qualitativer Empirie, ndmlich der Offenheit und Subjektbezogen-
heit von Forschung an. Die oben beschriebenen theoretischen
Vorannahmen zur Bedeutung sozialer Rollen im Betreuungspro-
zess bilden ein «sensibilisierendes Konzept» [13] beim Zugang
zum Feld, schrianken die Offenheit der Erkundung jedoch nicht
ein. Ziel der qualitativ-inhaltsanalytischen Auswertung ist es, in
Form der Kategorienbildung eine erste Ordnung fiir die potentielle
Vielfalt subjektiver Perspektive zu generieren [ 14].Ihren Ausgangs-
punkt bildet Textmaterial, das in 22 halbstrukturierten Interviews
sowie einer Focus Group mit vier Geschwistern bzw. insgesamt
mit 26 Angehorigen von Menschen mit unheilbaren Erkrankungen
gewonnen wurden.

Sampling

Die Auswahl der befragten Personen bzw. Personengruppen
orientierte sich an einem Vorab-Sampling. Die Datenerhebung
erfolgte im Zeitraum von April 2018 bis Oktober 2019 in vier
Schweizer Kantonen (Basel-Stadt, Luzern, Waadt und Tessin). Diese
Kantone reprdsentieren nicht nur drei Sprachregionen (franzési-
sche und italienische Schweiz sowie Deutschschweiz), sondern
weisen auch grosse Unterschiede hinsichtlich landlicher und
stddtischer Pragungen auf. Die Angehorigen wurden mit Hilfe

2 Die Studie wurde von der zustindigen Ethikkommission Nordwest- und Zen-
tralschweiz genehmigt.
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von Gesundheitsfachpersonen aus Hospizen, Hausarztpraxen und
Mobilen Palliative Care Teams erreicht: unterstiitzt durch einen
Informations-Flyer stellen sie den Erstkontakt zu Angehorigen
her. Vor den Gesprdchen wurden die Befragten iiber Hintergrund
und Ziele der Studie informiert. Zudem wurde ihnen Anonymitat
und die Moglichkeit des Riickzugs aus der Studie ohne Angabe
von Griinden zugesichert. Die Befragten beherrschten eine der
drei hdaufigsten gesprochenen Schweizer Landessprachen (Deutsch,
Franzosisch oder Italienisch) und besassen Angehoérige, die sich
in palliativer Betreuung befanden oder deren Versterben nicht
langer als 12 Monate zuriicklag. Zum Zeitpunkt der Interviews
waren sechs erkrankte Angehorige am Leben. Die in Einzelge-
sprachen interviewten 19 Frauen (73.1%) und 7 Manner (26.9%)
waren im Durchschnitt 60.1 Jahre (Standardabweichung +15.2)
alt. In den meisten Fallen (46%) waren sie Tochter/S6hne oder
Ehepartner/innen (35%). Zwei Miitter und ein Vater pflegten ihre
erwachsenen Kinder und zwei befragte Frauen betreuten ein
Geschwister. Von allen Teilnehmenden wurde die schriftliche
Zustimmung zum Interview eingeholt; es gab keine Abbriiche der
Beteiligung am Forschungsprojekt.

Datenerhebung

Interviews und Focus Group wurden von der Erstautorin mit
Unterstiitzung von zwei weiteren wissenschaftlichen Mitarbei-
tenden im Projektteam durchgefiihrt; alle drei Personen besitzen
psychologische Vorbildung sowie Erfahrungen im Gesundheits-
wesen und sind geschult in qualitativen Erhebungsverfahren. Die
Interviews fanden in der Muttersprache der Angehorigen (deutsch,
franzésisch, italienisch) und zumeist in ihrem Zuhause statt. In
fiinf Fdllen wurden die Interviews auf Wunsch der Angehorigen
in Biirordumlichkeiten von Gesundheitsorganisationen (Spital oder
Spitex) durchgefiihrt. Die Gesprdche dauerten zwischen 31 und 71
Minuten.

Der Gesprachsleitfaden orientierte sich an zentralen Quali-
tatsmerkmalen der Palliativversorgung [15] und umfasste 21
Fragen, die im Rahmen von Pretests mit 5 Personen auf ihre
Verstandlichkeit gepriift wurden. Erfragt wurde u.a. die Einschat-
zung der Angehorigen zum Einbezug in den Entscheidungs- und
Betreuungsprozess (Kennen Sie den zukiinftigen Behandlungsplan
Ihres Familienmitglieds und sind Sie mit diesem Plan zufrieden?),
zum Informationstransfer (Sind/waren Sie zufrieden mit dem
Informationstransfer zwischen Versorgern und Ihnen bzw. Ihrer/m
Angehorigen?), zur Versorgungskontinuitiat (Haben Sie das Gefiihl,
dass Ihr/e Angehorige/r bisher angemessen kontinuierlich betreut
wurde?) und zur Patientenzentriertheit (Haben Sie das Gefiihl, dass
Ihr/e Angehdrige/r im Zentrum aller Entscheidungen, Aktivitdten und
Bemiihungen des Palliativ Care-Teams steht/stand?).

Alle Interviews wurden mit dem Einverstindnis der Angeho-
rigen aufgezeichnet. Feldnotizen wurden keine angefertigt. Die
Interviews wurden von Personen, die der jeweiligen Sprache
madchtig waren, vollstindig und orientiert an den Transkriptions-
regeln fiir die computergestiitzte Auswertung transkribiert [14],
und den Befragten nicht nochmals zur Priifung oder Ergdnzung
vorgelegt. Die Transkriptionen von 13 Interviews in Schweizer
Dialekt erfolgten in hochdeutscher Sprache, die fiinf auf Fran-
z6sisch gefiihrten Gesprache in franzdsischer Sprache. Die fiinf
italienischsprachigen Interviews wurden von einer zweisprachigen
(englisch-italienisch) Mitarbeiterin in englischer Sprache transkri-
biert, um sie fiir die auswertende Person mit ausgezeichneten
Sprachkenntnissen (D/F/E) verstindlich zu machen.?

3 Franzésische und englische Zitate aus den Interviews wurden in diesem Beitrag
in die deutsche Sprache iibersetzt.

Datenanalyse

Die Auswertung der Daten fand mit Hilfe von MAXQDA statt,
einer Software fiir die computergestiitzte qualitative Datenanalyse
[14]. Die Daten wurden durch eine Person kodiert und ausgewertet.
Dazu wurden die Daten zundchst deduktiv an Kategorien orientiert
interpretiert, die an Fragen des Leitfadens anlehnten; im Verlauf
des Auswertungsprozesses wurde das Kategoriensystem induktiv
und in wiederholtem Austausch mit dem Projektteam mit weiteren
zentralen Kategorien, ergdnzt. Die Analyse der Daten folgte dem
Vorgehen einer «Zusammenfassenden Inhaltsanalyse» nach May-
ring [16]. Dieses Verfahren ermoglicht es, Schliisselelemente aus
den Interviews regelgeleitet zu identifizieren und das Textmate-
rial systematisch zu reduzieren. Im Mittelpunkt der Rekonstruktion
stand die subjektive Wahrnehmung der Angehérigen hinsicht-
lich ihrer Rolle in der Beziehung zu Gesundheitsfachpersonen wie
Hausdrztinnen und -drzten, Pflegefachkriften und spezialisierten
Versorgenden.

Ergebnisse

Aus den Interviewdaten konnten drei unterschiedliche Formen
der Rollenwahrnehmung von Angehérigen im Betreuungskon-
text herausgearbeitet werden. Tabelle 1 bietet einen Uberblick
liber diese Selbstwahrnehmungen der Angehorigen mit Blick auf
zentrale Dimensionen einer qualitativ hochstehenden Palliativ-
betreuung [15], ndmlich den Einbezug in den Betreuungsprozess
sowie in Entscheidungsprozesse und die Weitergabe von Informa-
tionen. Damit in engem Zusammenhang stehend konnte zudem
rekonstruiert werden, in welchem Masse die Angehérigen die
Bediirfnisse der Patienten beriicksichtigt empfanden.

Angehdrige als «Schutzbediirftige»

In sechs der insgesamt 23 Interviews berichten die Angehori-
gen von ihrem Eindruck, fiir Gesundheitsversorgende vor allem
«schutzbediirftig» zu sein. Dabei werden gleichermassen ambu-
lante wie stationdre Versorgungskontexte genannt. Oftmals stellt
die Rolle der/des «Schutzbediirftigen» fiir die Angehorigen eine
Gratwanderung zwischen Bevormundung und Schutz vor Uberfor-
derung dar und geht fiir die Angehérigen mit positiven wie auch
negativen Erfahrungen sowie Bewertungen des Betreuungsgesche-
hens einher.

Der Einbezug in den Betreuungsprozess ist fiir viele der befrag-
ten Angehorigen ein wichtiges Anliegen. Auch die Erkrankten selbst
wiinschen sich das Mitwirken ihrer Angehorigen, wie die Befragten
mehrfach betonen. Die Angehorigen berichten dabei von Personen,
die sie vor Uberforderung schiitzen méchten oder sie auf {ibermis-
sige Belastungen hinweisen, selbst wenn sie selbst die drohende
Uberforderung nicht (mehr) wahrnehmen konnten:

«Man kommt extrem an Grenzen. (...) Und dann hat mich diese
Arztin abgefangen und gesagt: ,,Jetzt ist genug. Sie haben so viel
gemacht, jetzt miissen wir mit einer zusdtzlichen Hilfe starten.“»
Partnerin, 67

In zwei Dritteln der Fdlle und - unabhdngig vom Betreu-
ungskontext - erlebten es die Befragten positiv, dass das
Gesundheitspersonal sie vor zu grossen Belastungen bewahren
wollte; die Zuwendung und Fiirsorge wurde dankbar akzeptiert.
Es werden jedoch auch negative Effekte dieser Rollenzuweisung
berichtet: So bewerten zwei der interviewten Personen die Fiir-
sorge der Professionellen etwa als Bevormundung bzw. als Eingriff
in ihre Selbstbestimmung:

«Da hatte glaube ich der Hausarzt mehr Sorgen, dass es daheim
nicht gehe. Dass wir vielleicht irgendwann iiberfordert sind und
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Tabelle 1
Wahrnehmung der Angehérigen zu ihrer Rolle im Betreuungsgeschehen.

Aspekte Angehorige als Schutzbediirftige

Angehorige als Partnerin bzw.
Partner

Angehorige als Kimpferinnen bzw.
Kampfer

Einbezug in den Betreuungsprozess - Angehorige erleben einen nur
selektiven Einbezug in die
Betreuung, da sie fiir Fachpersonen
rasch als tiberfordert gelten

- Angehorigen werden Aufgaben
von den Professionellen
abgenommen

- Informationen werden nur
selektiv geteilt

- Angehorige fiihlen sich nicht
ernst genommen

Weitergabe von Informationen

Einbezug in Entscheidungs-
prozesse

- Fachpersonen beziehen
Angehorige nur selektiv in
Entscheidungsprozesse ein

- Bediirfnisse und Wiinsche der
Erkrankten stehen im Zentrum der
Bemiihungen der Betreuenden,
aber Angehorige werden als
potentielles Sicherheitsrisiko fiir
Erkrankte betrachtet

Patientenzentriert-heit der Betreuung

- Angehorige fiihlen sich von den
Professionellen vollumfdnglich in
das Betreuungsgeschehen
miteinbezogen; ihnen wird auf
Augenhohe begegnet; ihre
Expertise wird explizit anerkannt
und wertgeschdtzt

- Informationen sind den
Angehorigen zuganglich und
werden von Fachleuten an sie
weitergegeben

- Entscheidungen werden
gemeinsam mit Angehorigen
getroffen

- Bediirfnisse und Wiinsche der
Erkrankten stehen im Zentrum der
Bemiihungen der Professionellen

- Angehorige fiihlen sich nicht
willkommen und nicht in Prozesse
einbezogen

- Informationen werden nicht
selbstverstdndlich geteilt, sondern
miissen von den Angehéorigen
eingefordert werden

- Erfahrungen und Beobachtungen
von Angehdérigen werden nicht
erfragt und/oder einbezogen

- Entscheidungen werden ohne
Angehorige getroffen

- Bediirfnisse von Fachpersonen
und Institutionen werden {iber die
Interessen der Patientinnen und

Patienten gestellt

hat dann versucht, uns das Hospiz schmackhaft zu machen. Das ist
dann ziemlich in die falsche Réhre gekommen. (lacht) Das ist gar
nicht gut angekommen.» Partnerin, 53

In der Rolle von «Schutzbediirftigen» wird Angehérigen, so zei-
gendie Gesprdche, iiberdies oftmals nur unvollstandig oder zeitlich
verzogert Zugang zu relevanten Informationen gewdhrt. Infolge
der eingeschrankten Weitergabe von Informationen erleben sich
manche der befragten Angehorigen nicht als «ernst genommen»
(«Man kann es sagen, aber ich werde nicht ernst genommen oder
nicht so fiir (Pause) voll genommen.» Tochter, 45). Auch werden
sie den Aussagen zufolge als «Schutzbediirftige» oft nur selektiv
in Entscheidungsprozesse miteinbezogen. Dies kann insbesondere
bei wegweisenden Entscheidungen sehr belastend sein. Das fol-
gende Zitat verdeutlicht dies am Beispiel einer therapiebezogenen
Entscheidungssituation:

«Wir wurden eigentlich nicht mit einbezogen, wie wir das jetzt
machen wollen. Es war dann einfach so, dass meine Schwester
gesagt hat, sie wolle gar nichts mehr machen lassen. Wie das
zustande kam, haben wir nie durchschaut oder nicht gewusst.»
Schwester, 72

Im Vordergrund steht jedoch in dieser Gruppe der Befragten
eine positive Beurteilung der palliativen Betreuung. Dies schliesst
neben der Beriicksichtigung der Bediirfnisse und Wiinsche der
erkrankten Familienmitglieder auch sie selbst als Angehdorige ein:

«Also sie haben wirklich auch bei mir immer gesagt: ,,Schauen Sie,
wir miissen vielleicht noch schauen, dass wir hier noch etwas mehr
Ihnen etwas Gutes tun kénnen oder dass wir hier noch etwas mehr
konnen.“» Partnerin, 68

Selbst in Fdllen in denen sich Angehorige von Gesundheits-
versorgenden als Patientinnen bzw. Patienten behandelt erleben,
konnen sie die Betreuungssituation positiv bewerten, solange sie
die Intentionen der Gesundheitsfachpersonen primadr als Fiirsorge
und im Sinne des Bemiihens um Entlastung deuten kénnen.

Angehorige als «Partnerinnen» bzw. «Partner» der Professionellen

Konnen sich Angehodrige im Betreuungsgeschehen als
«Partnerinnen» bzw. «Partnern» der Fachpersonen wahrnehmen,

so geht dies ebenfalls oft mit einer guten Bewertung der palliati-
ven Betreuung insgesamt einher. Dies gelingt in erster Linie dann,
wenn sich die Tochter, Sohn, Partnerin/Partner, Geschwister oder
der Freundeskreis eines unheilbar erkrankten Familienmitglieds
mit ihren Anliegen sowie mit ihrem Wissen iiber die Bediirfnisse
und Wiinsche der Erkrankten ernst genommen fiihlen - oder wenn
deren Beobachtungen und Erfahrungen von den Professionellen
erfragt und in den weiteren Behandlungsprozess miteinbezogen
werden.

«Und er nimmt einen auch ernst. Also als ich damals zu ihm
bin wegen meiner Schwester und gesagt habe, dass es gar nicht
mehr gut geht, hat er das sehr ernst genommen.» Schwester,
54

Der Einbezug der Angehorigen in den Versorgungsprozess
erfolgt aus Sicht der Befragten «auf Augenhdhe» etwa dann, wenn
die Gesundheitsfachpersonen in Absprache mit den Angehori-
gen und den Erkrankten den Behandlungsplan erstellen oder
nach Bedarfanpassen. Oder wenn Angehorige Betreuungsaufgaben
entsprechend ihrer Kenntnisse und Fiahigkeiten im Betreuungsge-
schehen tibernehmen diirfen.

Angehorige, die sich als «Partnerinnen» bzw. «Partner» der
Gesundheitsfachpersonen erleben, beschreiben den Informati-
onsaustausch in dieser Studie durchgingig als problemlos und
transparent. Informationen zur Krankheit oder zum Behandlungs-
plan werden mit den befragten Angehorigen ebenso geteilt wie
mit den erkrankten Personen, wenn diese ihre Zustimmung dafiir
gegeben haben.

«Natiirlich rufen der Arzt und die Krankenschwester mich und auch
meine andere Tochter an, um uns auf dem Laufenden zu halten, und
sie fragen uns, wie es uns geht.» Mutter, 74

In der Rolle als «Partnerinnen» bzw. «Partner» werden
Angehorige von den Fachpersonen ganz «selbstverstandlich» in
die Entscheidungsprozesse miteinbezogen. Gemeinsam mit den
Erkrankten und mit Unterstiitzung der Fachpersonen ist es den
befragten Angehorigen moglich, einen aktiven Beitrag in Entschei-
dungssituationen zu leisten.

«Es gab keine Entscheidung, die nicht ohne ihr und mein Einver-
stdndnis getroffen wurde. Und zwar vollumfénglich einverstanden,
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wiirde ich sagen, und einbezogen in den Entscheidungs- und
Reflexionsprozess.» Partner, 63

Fiir manche der befragten Angehoérigen ist der Miteinbezug
in die Betreuung eine Grundvoraussetzung fiir eine gelungene
und zufriedenstellende Versorgung: «Ohne das, hdtten wir gar
nichts zugelassen. Aber das ist unsere Spezialitdt. (lacht) Wir wollten
bestimmen.» Partner, 69.

Angehorige erleben aber auch, dass ihre Rolle nicht festgeschrie-
ben ist, sondern dass sie sich situativ aus der palliativen Betreuung
zuriickziehen bzw. Aufgaben delegieren kénnen: «Aber ich denke,
ich hdtte diese Rolle sicher vermehrt abgegeben, wenn es linger gegan-
gen wire.» Tochter, 54.

Der partnerschaftliche Einbezug der Angehorigen in das Betreu-
ungsgeschehen beeinflusst das Erleben von Patientenzentriertheit
wesentlich. Angehorige nehmen sich als wichtige Schnittstelle und
«Informationstrager» zwischen dem erkrankten Familienmitglied
und Fachpersonen wahr, insbesondere dann, wenn diese nicht
mehr selbst Auskunft zu geben vermégen:

«Es war sicher so ein Teil, das Wissen der Person zu geben, wer
ist es, was war der Person wichtig? Was braucht sie und auch
so ein bisschen von den Reaktionen. Was hatte sie gern? (...)
Denn meine Mama konnte ja nicht mehr reden und ich war so der
Informationstréiger.» Tochter, 56

Aber auch in Situationen und Settings, in denen die Erkrank-
ten auskunftsfahig waren, stellten die befragten Angehorigen fest,
dass deren Anliegen stets im Zentrum der allgemeinen Bemiihun-
gen standen: «Aber immer zuerst bei allen Entscheidungen, bei allen
Fragen, bei allen Sorgen ist wirklich das, was ihn bewegt hat im Vor-
dergrund gewesen.» Partnerin, 53.

Das Erleben, «Partnerin/Partner» von professionellen Teams
oder Gesundheitsexperten/innen zu sein, konnte in 16 von 23 Inter-
views mit Angehorigen herausgearbeitet werden und stellt damit
das am hdufigsten beobachtete Wahrnehmungsmuster dar. Es geht
einher mit einem grossen Mass an Zufriedenheit mit der Pallia-
tivbetreuung und liess sich vor allem in der Betreuung zu Hause
erkennen (10 Félle). Aber auch Betreuungssituationen in Senioren-
heimen (1), im Hospiz (1) oder in Spitdlern mit oder ohne Palliative
Care-Abteilungen (6) wurden in dieser Weise erlebt. In 13 die-
ser Fdlle waren auf Palliative Care spezialisierte Fachpersonen auf
drztlicher wie auch pflegerischer Ebene (z.B. Mobile Palliative Care
Teams) in die Betreuung involviert und trugen nach Aussagen der
Angehdrigen wesentlich zur partnerschaftlichen Beziehung bei.

Angehorige als «Kdmpferinnen» und «Kdmpfer»

Nehmen Angehérige sich in der Beziehung zu den Professio-
nellen in erster Linie als «Kdmpferinnen» bzw. «Kampfer» fiir ihre
Familienmitglieder wahr, so korrespondiert dies mit einer grossen
Unzufriedenheit hinsichtlich der palliativen Betreuung. Dabei ldsst
sich auf Basis des Interviewmaterials erkennen, dass nicht nur die
Interessensvertretung der Erkrankten und zusdtzliche Informati-
onsbeschaffung wichtige Inhalte von Auseinandersetzungen sind,
sondern dass es Angehdrige auch als ihre Aufgabe und Pflicht anse-
hen, das erkrankte Familienmitglied immer wieder von Neuem ins
Zentrum der Betreuung zu riicken.

Dieses Rollenmuster wurde von drei Interviewten in dhnlichen
Versorgungskontexten wahrgenommen, ndmlich im Seniorenheim
(2), bei der Versorgung durch Spitexpersonal (1) und in Spitdlern
ohne (2) bzw. mit (1) Palliativabteilung. Dabei zeigte sich aber
auch, dass sich die Rollenwahrnehmung im Verlauf der palliativen
Betreuung auch dndern kann.

Angehorige, die als «Kampferinnen» oder «Kampfer» fiir ihre
Anliegen und diejenigen ihrer erkrankten Angehérigen eintreten,

beschreiben ihr Vorgehen oft als stark proaktiv, um sich in den
Entscheidungs- und/oder Betreuungsprozess einzubringen.

«Und das macht es fiir mich z.T. ein bisschen schwierig oder ich muss
dann so resolut werden, dass sie mich wahrnehmen. ,,Es ist mir ein
Anliegen, dass er geduscht sein muss oder dass die Medikamente
trotz allem genommen werden, obwohl ihr es jetzt nicht toll findet,
aber ich bin der Meinung, dass er jetzt das braucht.» Tochter, 45

Dieses teilweise resolut und kdampferisch wirkende Vorgehen
kann die Beziehung zu Professionellen und die Zusammenarbeit
in Betreuungssituationen belasten, was sich wiederum negativ
auf den Informationstransfer und den Einbezug in Entscheidungs-
prozesse auswirken kann. Wie die Aussagen erkennen lassen,
setzt zudem oft eine ,,Abwadrtsspirale“ in der Beziehung ein, in
der das Vertrauen leidet und das Handeln der Fachpersonen in
Frage gestellt wird. Zuweilen fiihlten sich Angehorige gendtigt, den
Betreuenden zu sagen, was zu tun ist, da sie deren Kompetenzen
anzweifelten.

«Ich, die ich weder Krankenschwester noch Arztin bin, erkenne,
dass die Wunde infiziert ist und ein Arzt sieht es nicht: das hat
mich verdrgert. (...) Ich sagte zu ihm: «Nehmen Sie den Verband
ab und sagen Sie es mir!» Und dann sah er es sich an und begann
zu erkennen, dass die Wunde infiziert war.» Tochter, 56

Die im Zitat beschriebenen Wahrnehmungen der Situation tra-
gen zusdtzlich zu einem Vertrauensverlust auf Seiten der befragten
Angehorigen bei. Sie werden zu «Bollwerken», welche sich schiit-
zend vor ihre erkrankten Eltern, Kinder, Partnerinnen/Partner oder
Geschwister stellen.

Mit Blick auf den Informationstransfer zwischen Professionellen
und Angehorigen fdllt die offensichtlich aktive Rolle der Befrag-
ten auf, wenn es darum geht, Informationen zur Krankheit oder
weiteren Behandlung zu erhalten. Dies wird insbesondere in Ver-
sorgungskontexten wie Spitdlern oder Seniorenheimen erkennbar,
wo das Personal oftmals fiir viele Patientinnen und Patienten
zugleich zustdndig sind und sich deshalb lingere Zeitabschnitte
ergeben, in denen sie nicht am jeweiligen Krankenbett prdsent sein
kénnen. Dazu das folgende Beispiel:

«Nur, wenn wir gefragt und wirklich beharrt hatten und gesagt
haben: ,,Jetzt brauchen wir etwas!” Ausser im Hospiz. Aber sonst
mussten immer wir, man ist nicht auf uns zugekommen. Immer
mussten wir “stupfen” (nachfragen) oder etwas abmachen, auch
mit den Arzten.» Schwester, 72

Der mangelhafte Informationsaustausch beeinflusst auch den
Einbezug der Angehorigen in Entscheidungsprozesse: Wie sich
zeigt, fithlen sich diese Befragten oft zu wenig einbezogen, wenn es
um Entscheidungen geht. «Als Angehdoriger hatte ich manchmal den
Eindruck, ich werde eigentlich nie gefragt.» Schwester, 67.

Sehen die Befragten ihre Angehérigen nicht mehr im Zen-
trum der Betreuung, setzen sie sich dafiir ein, sie wieder in den
Mittelpunkt aller Bemiihungen zu riicken, wie in folgendem Bei-
spiel deutlich wird: «Also eigentlich durch das Engagement der
Betreuerin und von mir, wir haben (schmunzelt) sie in den Mit-
telpunkt geholt. Wie es ohne das gewesen widre, weiss ich nicht»
Tochter, 66.

Zugleich wird in den Interviews deutlich, dass die Wiinsche
und Bediirfnisse der Erkrankten nicht hinreichend erfragt wurden.
Die Befragten bemdngelten dies insbesondere in Seniorenheimen:
Hier seien Fachpersonen zwar oft mit palliativen Situationen kon-
frontiert, verfiigten aber aus Sicht der Angehorigen selten tiber
notwendige Zusatzausbildungen fiir Palliative Care. «<Aber wir haben
auch nie ein richtiges Gesprdch gehabt, wo es nur um ihn und seine
Bediirfnisse oder seine Wiinsche gegangen ist» Tochter, 45.

Die Rolle als «<Kampferin» bzw. «<Kampfer» fordert, so wird hier
deutlich, von den Angehorigen viel Energie und Zeit. Beides ist
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jedoch in der palliativen Betreuung nicht unbegrenzt verfiigbar,
sondern stark limitiert. Unter diesem Gesichtspunkt kann diese
Form der Rollenwahrnehmung fiir alle Beteiligten als kritisch
betrachtet werden.

Diskussion

Die Analyse der Interviewdaten ldsst in idealtypischer Weise
drei Formen der Selbstwahrnehmung von Angehorigen in ihrer
Beziehung zu Gesundheitsfachpersonen erkennen: Sie erle-
ben es a) als Angehdrige/r «schutzbediirftigr zu sein, b) als
«Partnerin/Partner» zu wirken oder aber c) sie fiihlen sich als
«Kampferinnen/Kampfer» fiir die Interessen des Patienten/der Pati-
entin. Wie sich zeigt, (iberschneiden sich dabei zum Teil die hier
identifizierten Wahrnehmungsmuster mit Erkenntnissen zu den
Wahrnehmungen von Professionellen im Gesundheits- bzw. Pal-
liativbereich [10]. So schitzten sich ein Teil der hier befragten
Angehorigen als «Partnerin/Partner» von Gesundheitsfachpersonen
ein, was aufs Engste mit den Rollenzuschreibungen seitens der
Fachpersonen korrespondiert. Und wdhrend die von beiden Sei-
ten wahrgenommene «partnerschaftliche» Rolle der Angehdrigen
mit einer grossen Zufriedenheit hinsichtlich der Palliativbetreuung
einhergeht, beurteilen Angehorige, die sich als «Kdmpfer/innen»
wahrnehmen, die Versorgung eher kritisch. Das Wahrnehmungs-
muster, als Angehorige auch «schutzbediirftigr» zu sein, erweist
sich wiederum in seinen Konsequenzen fiir die Zufriedenheit mit
der Palliativversorgung situativ unterschiedlich, je nach tatsdchlich
empfundener Bediirftigkeit.

Auch macht die Studie deutlich: Damit Angehdrige die fiir die
Erkrankten so wichtige Unterstiitzung leisten konnen, benétigen
sie zuverldssige und vollstindige Informationen. In traditionell
hierarchisch geprdgten Organisationen wie Spitdlern oder Senio-
renheimen obliegt die Informationsweitergabe oft Arztinnen bzw.
Arzten, was den Angehérigen eine Teilhabe an Entscheidungen
erschwert. Behandelnde Arztinnen und Arzte verbringen weni-
ger Zeit am Krankenbett als Pflegefachkrdfte und treffen oft gar
nicht auf die zu Besuch kommenden Angehorigen. Zusatzlich sind
diese Versorgungskontexte durch grosse Betreuungsteams und
wechselndes Personal gekennzeichnet. In diesen spezifischen Vor-
aussetzungen liegt, so lassen die Resultate vermuten, auch eine
zentrale Ursache fiir die Wahrnehmung fiir Anliegen der Patien-
ten/Patientinnen «kdmpfen» zu miissen. Die Vehemenz, mit der
sich befragte Angehorige fiir das Wohl ihrer Familienmitglieder
einsetzen, fallt auf und verdeutlicht, dass im Konfliktfalle auch eine
Verschlechterung der Beziehung zu Fachpersonen in Kauf genom-
men wird. Gerade aufgrund dieser negativen Auswirkungen kann
das Wahrnehmungsmuster der «Kdmpfer/innen» als kritisch beur-
teilt werden und ist méglichst zu vermeiden oder zu korrigieren.

Die Selbstwahrnehmung, «Partner bzw. Partnerin» des in der
Palliativpflege oder -medizin tdtigen Personals zu sein, leistet
einen wichtigen Beitrag, damit Angehorige von Personen mit
unheilbaren Erkrankungen sowohl iiber Zeit- wie auch Energie-
reserven verfiigen, um eine starke Rolle im Betreuungsverhaltnis
wahrzunehmen. Der wechselseitige Austausch von Informatio-
nen garantiert den Einbezug wichtiger Aspekte in die Behandlung
und verbessert die patientenzentrierte Betreuung. Klar ersichtliche
Ansprechpersonen fiir pflegerische wie auch medizinische Fragen
helfen den Angehorigen bei Unsicherheiten oder Unklarheiten. Die
Betreuung durch ein stabiles und oftmals anzahlmassig tiberschau-
bares Team - wie es in der palliativen Betreuung zu Hause oder
in Hospizen oftmals anzutreffen ist - verhilft zum Aufbau einer
Vertrauensbasis zwischen Angehorigen und Personal. Diese wie-
derum stellt eine Grundvoraussetzung dar, damit Angehorige sich
als «Partnerinnen» bzw. «Partner» im Versorgungsgeschehen erfah-
ren kénnen.

Doch nicht nur die Gestaltung einer «Partnerschaft» zwi-
schen Angehorigen und Fachpersonen erscheint wichtig, sondern
auch die Wahrnehmung der Angehorigen, moglicherweise selbst
«schutzbediirftig» sein zu kénnen. Wie die Gesprdche zeigen,
ist es fiir Angehorige oft unverzichtbar, im Fachpersonen eine
verldssliche Unterstiitzung bei der Bewadltigung der alltdglichen
Belastungen zu finden, dies gilt unabhdngig vom Versorgungskon-
text. Dabei kommt es einer «Gratwanderung» gleich, Angehoérige
einerseits in die Palliativbetreuung einzubeziehen, sie aber ande-
rerseits nicht in die Rolle von «Mitarbeitenden» [17] hinein zu
drdngen. Soziale Isolation, Erschépfung und Hilflosigkeit sind des-
halb Symptome, die pflegende Angehorige oft kennen. Zudem
konnen Angehorige mit finanziellen Einbussen konfrontiert wer-
den, wenn sie ihr Arbeitspensum aufgrund der Care-Arbeit
reduzieren [18]. Unter diesen Bedingungen erscheint es wichtig, als
Fachperson méglichen Anzeichen einer Uberlastung der pflegen-
den Angehorigen zuvor zu kommen und Unterstiitzung anzubieten.

Die hier erwdhnten Faktoren, welche zur Zufriedenheit mit
dem Betreuungsprozess beitragen, gelten nicht nur fiir den
Palliativbereich, sondern fiir die Beziehung zwischen Gesundheits-
experten/innen und Angehorigen im Allgemeinen. Der palliative
Versorgungskontext nimmt jedoch hier einen besonderen Stellen-
wert ein, da sich die palliative Betreuung oft Wochen bis Monate
erstreckt und zugleich stets die zeitliche Begrenztheit der Bezie-
hung durch den Tod in Sichtweite ist.

Fazit und Ausblick

Die demografischen Entwicklungen lassen darauf schliessen,
dass die palliative Begleitung von Menschen zunehmend an Rele-
vanz gewinnt. Damit dieser anspruchsvolle und oftmals auch
schmerzliche Prozess fiir die Angehorigen von Patientinnen bzw.
Patienten positiv gestaltet und von ihnen positiv beurteilt wer-
den kann, ist deren Einbezug in alle Dimensionen der palliativen
Betreuung unumganglich. Gut ausgebildetes Fachpersonal mit ver-
tieften Kenntnissen im Bereich Palliative Care kann mit dem
sorgfaltigen Einschluss von Angehorigen einen wesentlichen Bei-
trag zu einer qualitativ hochstehenden Palliativversorgung leisten.

Wie sich in Gesprdachen mit Angehérigen zeigt, sind sich Fach-
personen jedoch der zentralen Bedeutung von sozialen Rollen
im Betreuungsgeschehen oft nicht bewusst sind. Einer Sensibili-
sierung fiir die aus dem Versorgungsalltag heraus entstehenden
normativen Erwartungen kommt jedoch gerade auch mit Blick auf
das Versorgungsresultat ein hoher Stellenwert zu [15]. Der Einbe-
zug von Angehorigen «auf Augenhohe» leistet einen wesentlichen
Beitrag, damit die Palliativversorgung von allen Beteiligten als qua-
litativ hochstehend erfahren wird. Der vorliegende Beitrag macht
hier mit Blick auf die Palliativversorgung in der Schweiz noch eini-
gen Handlungsbedarf deutlich. Weiterbildungen in Palliative Care
sollten deshalb auch die Beziehung zu Angehorigen reflektieren
und zur bewussten Gestaltung dieses Verhdltnisses ermutigen. In
allen Versorgungskontexten sollte darauf hingearbeitet werden,
Fachpersonen mit zusdtzlichen Kompetenzen fiir eine gelungene
Kooperation mit Angehorigen auszustatten - und alle Professionen
wadren an dieser Stelle aktiv einzubeziehen.

Limitationen

Die Angehorigen von Patientinnen und Patienten wurden mit
der Hilfe von Kontaktpersonen aus dem Palliativbereich erreicht.
Dadurch entstand eine Vorselektion und potentiell kénnen posi-
tiver Darstellungen in den Interviews iiberwogen haben. Weitere
Einschrankungen der Aussagekraft dieser Studie ergeben sich
durch die sprachliche Vielfalt der Interviews: Gesprache in der
italienischsprachigen Schweiz wurden nicht von den Autorinnen,
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sondern von einer bilingual italienisch-englischsprachigen Team-
kollegin durchgefiihrt. Die Transkriptionen erfolgten auf Englisch,
um sie allen Autorinnen zugdnglich zu machen. Nicht auszu-
schliessen, dass im Zuge der Ubersetzungen Informationen im
Datenmaterial verloren gingen.

Schliesslich werden in diesem Beitrag nur Unterschiede zwi-
schen allgemeinen und spezialisierten Versorgungskontexten
ersichtlich. Nicht weiter nachgegangen werden konnte der Frage,
wie und unter welchen komplexen Umstdnden sich die hier her-
ausgearbeiteten Rollen der Angehérigen bzw. der Wahrnehmung
potentiell modifizieren und entwickeln kdnnen. Weiterfiihrende
Analysen sollten besonders dieser Frage mit Blick auf eine positive
Gestaltung der Beziehung zwischen Fachpersonen im Palliativbe-
reich und Angehérigen nachgehen.
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Der Beitrag wiirden mit freundlicher Unterstiitzung des Schwei-
zerischen Nationalfonds (SNF) erstellt.
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