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«In unserer Gesellschaft scheint der Tod oft nicht Teil des
Lebens zu sein. Gerne wird der Fakt verdrdngt, dass wir
alle diesen Weg gehen werden. Flr viele, die nicht eine

adhnliche Erfahrung gemacht haben, ist es oft schwierig zu
erkennen, wie anstrengend und belastend die Begleitung
eines Schwerkranken tiber Monate werden kann. Daher

fehlt ihnen oft das Verstandnis dafiir, dass es viel Zeit
braucht, um zu Kréaften zu kommen. »

Frau S., 41-jahrig, betreute ihren kranken Mann,
46 Jahre alt, bis zu seinem Tod
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Management Summary

Ausgangslage

Vom Bundesrat wurde 2014 der «Aktionsplan zur Unterstlitzung und Entlastung von betreuenden
Angehdorigen» verabschiedet. Als eine spezifische Massnahme hat der Bundesrat am 4. Marz 2016 das
Forderprogramm zur Weiterentwicklung der Unterstiitzungs- und Entlastungsangebote fiir betreuende
Angehorige (kurz FP «Entlastungsangebote fiir betreuende Angehérige») initiiert.

Bei dieser Studie handelt es sich um ein Satellitenprojekt der Forschungsfrage GO1
«Bevolkerungsbefragung zu den Bedulrfnissen betreuender Angehdrige in unterschiedlichen
Lebensphasen» sowie der Forschungsfrage G7 «Koordination von Pflege und Betreuung zu Hause aus
Sicht der Angehdérigen» gemass Forschungskatalog der Programmbroschiire von 2017.

Der Fokus dieser Studie liegt auf der Situation der Angehdrigen in den letzten Lebenstagen der zu
betreuenden Person, sowie der Tage unmittelbar nach dem Todesfall. Angehérige begleiten und
pflegen oftmals ihre Partnerinnen oder Partner, ihre Kinder oder Eltern bei langsam progredient
verlaufenden Erkrankungen Uber eine langere Zeit. Die letzten vier bis sieben Tage vor dem Tod, die
so genannte Sterbe-Phase, stellt nochmals besondere Herausforderungen an die betreuenden
Angehorigen, die ihre Nahestehenden bis zuletzt zu Hause betreuen wollen. Vergleichbar ist die Vielzahl
und Intensitat der Aufgaben fir Angehérige in den Tagen unmittelbar nach dem Todesfall.

Fragestellung

Im Einzelnen soll die Studie folgende Fragen beantworten helfen:

. Welche Bedlrfnisse an Unterstitzung und Entlastung haben betreuende Angehdrige
wahrend der Sterbephase und in der ersten Zeit nach dem Todesfall?

. Von welchen Unterstitzungsangeboten wirden sie profitieren?

. Welche Angebote fiir diese Zielgruppe gibt es bereits heute und welche dieser Angebote
wurden sich eignen als Modelle guter Praxis (MgP) aufgenommen werden kdnnten.

. Welche Liicken bestehen zwischen den Bediirfnissen der betreuenden Angehérigen und

den bestehenden Angeboten in der Schweiz, wenn man die Diversitat der betreuenden
Angehdrigen berlicksichtigt?

Methodik
Das Gesamtprojekt gliederte sich in drei Teilprojekte:

. Teilprojekt 1: Literaturrecherche

. Teilprojekt 2: Erhebung und Analyse der Bedurfnisse und Erfahrungen von betreuenden
Angehorigen aus drei Sprachregionen der Schweiz, die eine nahestehende sterbende
Person betreuten mittels quantitativ - qualitativem Fragebogen

. Teilprojekt 3: Erhebung und Analyse bestehender Angebote fiir betreuende Angehdrige in
der letzten Lebenswoche und in den ersten Tagen nach dem Tod.

Ergebnisse

Die letzte Lebenswoche eines Menschen wird als eine sehr bedeutsame Lebensphase flir die sterbende
Person und ihren Angehdrigen beurteilt. Sowohl durch die Literatursuche als auch durch die Ergebnisse
der Befragungen wird deutlich, dass dieser Bedeutung eher wenig Aufmerksamkeit und systematische
‘good practice’ gegentuibersteht. Auch zeigt sich, dass der klare Fokus auf die Sterbephase, definiert als
die letzten vier bis sieben Lebenstage, und auf die unmittelbare Zeit nach dem Todesfall bisher eher
wenig verfolgt wurde. In der Literatursuche gibt es Angaben Uber ‘End of life’, aber dieser Zeitraum
umfasst haufig mehrere Wochen, ja Monate mit damit wenig spezifischen Aussagen zu den Themen
Sterbephase und erste Tage nach dem Todesfall. Deshalb tragt diese Studie mit der gezielten



Untersuchung dieses flir das Erleben aller Beteiligten so relevanten Zeitspanne einige neue Aspekte
bei, die wiederum weitere Fragen und mogliche Empfehlungen generieren. Auch wenn keine
reprasentative Stichprobe der schweizerischen Bevdlkerung befragt werden konnte, zeigt sich, dass
teilweise sehr spezifischen Bedirfnissen eher wenig spezifische und zufallig geplante Angebote der
Unterstltzung fir betreuende Angehorige gegeniberstehen.

Bediirfnisse der betreuenden Angehorigen

Aufgabenvielfalt und Vorbereitung auf ein Leben nach dem Todesfall

Allgemein scheint zu gelten, dass Angehdrige sehr intensiv in die Betreuung und Begleitung von
Menschen in den letzten Lebenstagen involviert sind, und dies unabhangig vom Behandlungsort bzw. -
setting (Kap. 4.2.). Die Betreuung zuhause bedarf hierbei einer besonderen Aufmerksamkeit, da neben
den pflegerischen und emotionalen Belastungen auch noch vielfaltige koordinative Aufgaben zu
bewaltigen sind. Diese betreffen nicht nur die schwerkranke Person, sondern auch das Alltagsleben der
weiteren Familienmitglieder, fir die das ‘Normalleben’ auch weiterhin sicherzustellen ist. Gleichzeitig
geht es haufig bereits darum, das eigene Leben beispielsweise als alleinstehender Ehepartner
vorzubereiten mit teilweise fundamentalen finanziellen und organisatorischen Fragen. Diese
Vorbereitung ist insbesondere dann eine besondere Herausforderung, wenn es sich bei den
betreuenden Angehoérigen um Familien mit Kleinkindern, kinderlose Paare, Alleinstehende, Verwitwete
oder Migranten der ersten Generation, die normalerweise nicht auf die Unterstutzung einer Grossfamilie
zurlckgreifen kénnen, handelt.

Ein funktionierendes Netzwerk aus Institutionen und Fachpersonen mit Kompetenzen der Palliative
Care

Fir die Sterbephase ist die Qualitdt der verfligbaren professionellen Pflege und medizinische
Behandlung fiir betreuende Angehdrige zentral, um befiirchtetes Leiden in den letzten Lebenstagen
soweit wie moglich zu minimieren. Einrichtungen der spezialisierten Palliative Care (z.B. Hospize,
mobilen Palliativdiensten oder Palliativstationen) wurden von den betreuenden Angehdrigen in dieser
Hinsicht als optimale Betreuungsumgebung mit einer Art ganzheitlicher Pflege und Betreuung
wahrgenommen. Fragen stellten sich hier insbesondere nach dem Zugang zu diesen Institutionen
(Selektionskriterien), aber nach deren Verfiigbarkeit und Finanzierung. Die haufig beflirchtete fehlende
Moglichkeit eines langerfristigen stationaren Aufenthaltes in einer Einrichtung der spezialisierten
Palliative Care stellt eine enorme Belastung fiir die Angehdrigen und die Patientin / den Patienten dar.
Gewiinscht wird zudem ein flachendeckendes Angebot, um lange Anreisezeiten von Angehdrigen zu
vermeiden, und trotz Notwendigkeit der Behandlung in einem stationaren Umfeld Nahe und ausreichend
gemeinsame Zeit zu gewahrleisten. Die Kompetenzen der Palliative Care im Umgang mit Sterbenden
und ihren Familien sollte Gberall verfigbar sein, nicht nur in spezialisierten Institutionen.

Koordination und kontinuierliche Begleitung auch tber den Todesfall hinaus

Eine spezialisierte ambulante Pflege fur die Betreuung zu Hause scheint unerlasslich. Dazu sollten aus
Sicht der Angehdérigen die Fachpersonen entsprechend ausgebildet und geschult werden mit einer
zentralen Rolle der Hausarztinnen und Hausarzte. Die Bereitstellung anderer Unterstlitzungsangebote
wie Nacht- oder Sitzwache kann den Angehdrigen die notwendige Sicherheit vermitteln, um sich die
Pflege zu Hause zuzutrauen. Zusatzlich braucht ein bezliglich Betreuungsort flexibles Netz aus
verschiedenen Angeboten (z.B. von zu Hause ins Hospiz, vom Pflegeheim zu spezialisierten
Palliativstationen), um den haufig wenig planbaren Verlaufen der Sterbephase mit auch plétzlichen
Komplikationen ausreichend Rechnung tragen zu kdénnen, und den Angehdrigen Traumata wegen
Uberforderung zu ersparen. Fiir die Koordination im Netz wére eine zentrale Ansprechperson, die allen
bereits bekannt ist, und auch Uber den Todesfall hinaus verfliigbar ware, eine sehr relevante und bisher
nur selten zur Verfigung stehende Funktion.

Zeit flr Abschied statt organisatorischer Sofortlésung

Unmittelbar nach dem Todesfall kommt es zu weiteren, méglicherweise vermeidbaren Stressoren fur
die Angehdrigen. Zusatzlich zur emotional intensiven Zeit kommen zahlreiche administrative und
organisatorische Aufgaben, die die Angehdrigen unmittelbar nach dem Todesfall zum Handeln zwingen.
Fir viele Angehdrige stellte die Raumung des Zimmers der verstorbenen Person, sei es im Pflegeheim
oder im Spital die schlimmste und oftmals auch respektlose Erfahrung dar. Oft musste das Zimmer, in
dem eine Person Uber langere Zeit gelebt hatte, innerhalb weniger Stunden gerdumt werden und es
blieb kaum Zeit zum Abschiednehmen.
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Angebote an Information und Unterstiitzung

Auf Seiten der Angebote besteht eine grosse Vielfalt; die Angebote sind aber kaum miteinander
koordiniert, und dies weder zeitlich, noch inhaltlich. Ist die Unterstlitzung vor und wahrend der
Sterbephase je nach Behandlungssetting eher breit (von allgemeiner Information bis zur Psychologie
und Seelsorge) und teilweise gut organisiert (bis taglich), so andert sich dies teilweise stark in den Tagen
nach dem Tod (Kap. 4.3.1.). Bestattungsunternehmen bieten hier eine sehr strukturierte Unterstiitzung,
was den Bedurfnissen der Angehérigen entspricht, insbesondere fiir die Themen Behérdenkontakt und
Organisation der Bestattung. Fehlend bleibt in diesen ersten Tagen nach dem Todesfall aber ein klares
psychologisches Unterstiitzungsangebot, zeitlich unlimitiert, um dem eigenen Erleben und der
Neuorientierung ausreichend Raum und Bedeutung geben zu kénnen. Der Todeszeitpunkt unterteilt
damit sowohl die Personen, die Verflgbarkeit und letztlich auch die Finanzierung der Unterstitzung in
ein ‘davor’ und ‘danach’ ohne eine gemeinsame strukturierte Agenda fiir beide Situationen.

Kongruenz zwischen Bediirfnissen und Angeboten

Die Bedirfnisse der betreuenden Angehdrigen und die Angebote zur Information und Unterstiitzung
sind deshalb weitgehend als inkongruent einzustufen. Es bestehen erheblich Liicken, die wegen der
selektionsbedingten Uberreprasentanz von Angehdrigen, die Angebote der spezialisierten Palliative
Care in Anspruch nehmen konnten, noch grésser ausfallen durften. Es bestehen auch noch viele offene
Fragen zur Situation in der Italienischen Schweiz mit nur geringer Studienteilnahme und bei Menschen
aus anderen Kulturrdumen.

Aufféllig in dieser Schweizerischen Erhebung war im Vergleich zur Literatur die Thematisierung der
fehlenden Kultur am Arbeitsplatz im Umgang mit der Betreuungssituation der Angehdrigen und mit der
Reaktion auf den Todesfall. Obwohl ‘Normalitdt’ am Arbeitsplatz durchaus geschéatzt wurde im Kontext
der ausserordentlichen Lebenssituation, war fir viele die Erwartung des ‘business as usual’ bei der
Rickkehr an den Arbeitsplatz emotional sehr belastend. Auch das Leiden unter Intransparenz bei der
Finanzierung beziehungsweise bezlglich der Kriterien, wer in welchem Setting welche Art der
Unterstltzung erhalten kann, und fiir welchen Zeitraum, wurde in der Schweiz klar geaussert. Dies mag
teilweise durch die Uberreprasentanz von Angehérigen in der Studie, die Erfahrung mit spezialisierter
Palliative Care hatten, bei der in der Schweiz in vielen Fallen die Behandlungsdauer zeitlich limitiert
(Palliativstationen) oder die Finanzierung nicht geregelt ist (mobile Palliativdienste), erklarbar sein. Ob
auch in den einzelnen Sprachregionen diesbeziiglich Unterschiede bestehen, kann in dieser Evaluation
nicht beurteilt werden.

Empfehlungen

Von den Ergebnissen werden verschiedene Empfehlungen abgeleitet. Die wesentlichste unter diesen
Empfehlungen erscheint aus Sicht der Autorinnen und Autoren eine integrative Sicht dieser
Lebensphase: die Betreuung vor und wahrend der Sterbephase ist personell, organisatorisch und
finanziell scharf abgetrennt von der frilhen Trauerphase. Bei der aktuellen Ausrichtung der Betreuung
auf die sterbende Person allein mit lediglich zufalliger Mitberiicksichtigung der Angehérigen endet jede
organisierte Unterstiitzung meist abrupt nach dem Tod. Nach dem Todesfall ist der ‘Fall’ aus
medizinisch- pflegerischer Sicht abgeschlossen, und die weitere Betreuung und Unterstitzung der
Angehorigen ist nicht oder unklar geregelt. Die Phase nach dem Todesfall ist haufig ungleich
herausfordernder fir die Angehoérigen mit enormen Auswirkungen auf die weitere eigene physische und
psychische Gesundheit und wenig Zeit fir eine psychische und soziale Neuausrichtung.

Eine Verbesserung der Situation fiir betreuende Angehdrige scheint damit nur gegeben zu sein, wenn
beide, die sterbende Person und die Angehorigen, als gleichwertige Zielgruppen der Betreuung Uber
alle Phasen (vor, wahrend und nach dem Todesfall) definiert werden.

Aus dem Bedurfnis nach Kontinuitat der Betreuung und Begleitung ergeben sich auch Konsequenzen
fur die Kompetenzen der Fachpersonen und auf die Finanzierung der Betreuung vor, wahrend und nach
dem Todesfall.

Information und Vorbereitung
Das Wissen um Vorgange, Ablaufe und Phasen wahrend des Sterbens eines Menschen soll deutlich
systematischer als bisher in unterschiedlichen Informationskanalen (Papier, Gesprach) aufgearbeitet
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und fiir verschiedene Nutzergruppen (bspw. Erwachsene, Kinder, Fachpersonen) angeboten werden.
Dazu gehoéren auch systematische Informationen zu konkreten Unterstiitzungsangeboten fir
Sterbende, fiir die betreuenden Angehoérigen und fir im Umfeld direkt betroffene Menschen (bspw.
Kinder), sowie Informationen zur Finanzierung dieser Leistungen. Der Zeitpunkt und die Zustandigkeit
zur Weitergabe dieser Informationen sollte nicht zufallig sein, sondern proaktiv definiert sein je nach
Behandlungssetting (zuhause, Spital, Alters- Pflegeheim). Alle derartigen Informationen als eine Art
Standart- Set miussen in verschiedenen Sprachen unter Einschluss von Sprachen, die bei Menschen
mit Migrationshintergrund haufig sind, verfugbar sein.

Kompetenz und Qualitat — nicht nur in der spezialisierten Palliative Care

Die Behandlungsqualitdt in der Sterbephase soll durch systematische Schulungen und
Kompetenzverbesserungen in allen Behandlungssettings und bei allen beteiligten Berufsgruppen
verbessert werden. Das Kompetenzlevel soll sich an den durchaus vorhandenen Angeboten der
spezialisierten Palliative Care orientieren, und dieses Uberall verfiigbar machen. Diese
Qualitatsverbesserung  soll  «wertvoll» sein, d.h. die angebotenen Leistungen und
Unterstitzungsangebote sollen transparent und vollumfanglich finanziert sein.

Arbeitsplatz und Arbeitsrecht

Unternehmen sollen klare Regelungen fiir eine Pflegezeit der Mitarbeitenden ausarbeiten und anbieten,
am ehesten im Kontext einer klaren gesetzlichen Regelung. Daneben soll auch die Kultur am
Arbeitsplatz im Umgang mit Sterbefallen von und bei Mitarbeitenden verbessert werden mit Offenheit
und Raum fiir Emotionen oder schrittweiser Arbeits- Wiederaufnahme.

Koordination, organisatorischer Support

Als Garantln fur Kontinuitdt der Beziehungen und Unterstitzung Uber alle Phasen des Abschieds
hinweg kénnte In Analogie zum Lebensanfang die Funktion einer ‘Hebamme am Lebensende’ (engl.
‘death doulas’) mit Uberwiegend emotionaler Unterstitzungsaufgabe hilfreich sein. Als zentrale
Koordinationsperson kénnte sie helfen, fiir betreuende Angehérige Ubergange zu schaffen und
kontinuierlich bestehende Angebote nutzbar zu machen. Die Aufgaben hierfir reichen von der
Vorinformation Uber Unterstiitzungsmoglichkeiten im Vorfeld einer Sterbephase - auch fir den
Entscheid, an welchem Ort die Betreuung in der Sterbephase realisiert werden kann - bis hin zur
regelmassigen Evaluation der Energiereserven bei den Betreuenden und der Begleitung um den
Todeszeitpunkt, aber auch in den Tagen, sogar Wochen nach dem Todesfall. Fir besondere
Risikogruppen wie Angehorige mit kleinen Kindern oder nach dem Todesfall Alleinstehende kénnte
dieses Angebot besonders relevant sein, und sollte prioritar realisiert werden.

Eine kontinuierliche Agenda vorher/ nachher

Eine klare Checkliste oder Agenda soll den Angehérigen einen Uberblick (iber alle zu erwartenden
Vorgange und Aufgaben fir alle Teilphasen der Betreuung von Sterbenden vor und nach dem Todesfall
vermitteln und bei der eigenen Vorbereitung helfen, idealerweise mit Unterstitzung mit der
obengenannten projektierten Koordinationsperson (‘Hebamme fir das Lebensende’). Voraussetzung
hierfiir scheint zu sein, dass die sterbende Person und die Angehdrigen als gleichwertige Zielgruppen
der Betreuung definiert werden. Bei der aktuellen alleinigen Ausrichtung der Betreuung auf die
sterbende Person mit lediglich zufalliger Berlicksichtigung der Angehodrigen endet jede organisierte
Unterstitzung meist abrupt nach deren Tod.

Abschiedskultur in den ersten Tagen nach dem Todesfall

Am Lebensende als bedeutungsvolles Lebensereignis fehlt vor allem Zeit. Zeit fir die Phase des
schrittweisen Abschiedsnehmens (wenn der Krankheitsverlauf dies zulasst), Zeit fir die Organisation
und Orientierung unmittelbar nach dem Todesfall, Zeit fir die Trauer und den schrittweisen Aufbau einer
neuen Lebensrealitat, was Monate, ja Jahre dauern kann. Ob am Arbeitsplatz oder in der Gesellschaft
im Allgemeinen. Ricksichtnahme und auch 6ffentliche Anerkennung dieser Lebensphase als ebenso
relevant und wichtig wie der Beginn des Lebens (vgl. Ricksichtnahme wahrend Schwangerschaft
inklusive gesetzlicher Richtlinien, Angebote wahrend der Mutterschaft) ware aus Sicht der befragten
Angehdrigen ein relevanter Schritt der Verbesserung.

v
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1. Einleitung

1.1 Ausgangslage und Auftrag des Bundesamts fiir Gesundheit

Der demografische Wandel in der Schweiz flhrt zu einer Zunahme des Bedarfs an Betreuung und
Pflege, der durch das Gesundheitswesen allein nicht gedeckt werden kann. Neue Formen des familiaren
Zusammenlebens, sowie die stetig steigende Erwerbsquote von Frauen liessen die familidren
Betreuungs- und Pflegeaufgaben verstarkt ins Blickfeld der Politik riicken.

Betreuende Angehérige sind fur den Erhalt einer qualitativ hochstehenden Versorgung im
Gesundheitswesen unverzichtbar. Am 5. Dezember 2014 hat der Bundesrat deshalb den «Aktionsplan
zur Unterstltzung und Entlastung von betreuenden und betreuenden Angehoérigen» verabschiedet. Die
bessere Vereinbarkeit von Erwerbstatigkeit mit Betreuungs- und Pflegeaufgaben entspricht auch dem
Ziel der Fachkréafteinitiative plus (FKI plus) von Bund und Kantonen. Als eine Massnahme von FKI plus
hat der Bundesrat am 4. Marz 2016 das Forderprogramm zur Weiterentwicklung der Unterstlitzungs-
und Entlastungsangebote fiir betreuende Angehdrige (kurz FP «Entlastungsangebote fiir betreuende
Angehdrige») gutgeheissen. Es dauert von 2017-2020.

Die Umsetzung des FP «Entlastungsangebote fir betreuende Angehdrige» gliedert sich in zwei Teile:
Teil 1: Schaffung von Wissensgrundlagen innerhalb des konzeptionellen Rahmens des Aktionsplans
zur Unterstiitzung von betreuenden und betreuenden Angehérigen und Teil 2: Dokumentation von
Modellen guter Praxis mit liberregionalem Vorbildcharakter.

Bei der vorliegenden Ausschreibung handelt es sich um ein Satellitenprojekt der Forschungsfrage G01
«Bevdlkerungsbefragung zu den Bedlrfnissen betreuender Angehoérige in unterschiedlichen
Lebensphasen» sowie der Forschungsfrage G7 «Koordination von Pflege und Betreuung zu Hause aus
Sicht der Angehdrigen» gemass Forschungskatalog der Programmbroschire von 2017.

Der Fokus dieser Studie liegt auf der Situation der Angehdérigen in den letzten Lebenstagen der zu
betreuenden Person. Angehorige begleiten und pflegen oftmals ihre Partnerinnen oder Partner, ihre
Kinder oder Eltern bei langsam progredient verlaufenden Erkrankungen uber eine langere Zeit. Die
letzten vier bis sieben Tage vor dem Tod, die so genannte End-of-Life- oder Sterbe-Phase, stellt
nochmals besondere Herausforderungen an die betreuenden Angehdrigen, die ihre Nahestehenden bis
zuletzt zu Hause betreuen wollen.

1.2 Zielsetzung und Fragestellung

Mit dieser Studie sollen die Bedirfnisse der betreuenden Angehdrigen in dieser letzten Phase der
Begleitung von Angehdrigen in den Tagen vor und unmittelbar nach dem Tod sowie die angebotenen
Unterstitzungsangebote bezogen auf die Situation in der ganzen Schweiz detailliert ermittelt und
entsprechende Licken der Unterstiitzung definiert werden.

Mit dieser Studie soll ein Beitrag geleistet werden zur Umsetzung des Handlungsfeldes 1: «Information
und Daten» und des Handlungsfeldes 2: «Entlastungsangebote — Zugang und Qualitdt» des
Aktionsplans fir pflegende und betreuende Angehdrige vom Dezember 2014. Die Ergebnisse der
Studie bilden als Satellitenprojekt Wissensgrundlagen, die in die Ubergeordneten Arbeiten des
«Forderprogramms  zur Weiterentwicklung der Unterstlitzungs- und Entlastungsangebote fiir
betreuende Angehodrige (EPA)» fir die «Ermittlung der Situation und Bedirfnisse betreuender
Angehorige in unterschiedlichen Lebensphasen» (G01) sowie fiir die «Koordination von Pflege und
Betreuung zu Hause aus Sicht der Angehérigen» (G07) einfliessen sollen. Zudem koénnen die
Ergebnisse auch im Kontext der Arbeiten des BAG zur Verankerung von Palliative Care in der Schweiz
beitragen.
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Im Einzelnen soll die Studie folgende Ziele erreichen:

. Es ist bekannt, welche Bediirfnisse an Unterstitzung und Entlastung betreuende Angehdrige
wahrend der Sterbephase und in der ersten Zeit nach dem Verlust der an- bzw. zugehérenden
Person haben.

. Es werden Elemente fir ein entsprechendes Angebot gesammelt.

. Es werden Anbieter ermittelt, die bereits Angebote fiir die Zielgruppe haben und fir die
Dokumentation und Publikation von Modellen guter Praxis (MgP) aufgenommen werden
koénnten.

. Die Erkenntnisse beziehen sich auf Angehorige in verschiedenen Lebensphasen und

berlicksichtigten soweit wie mdglich Aspekte der Diversitat von betreuenden Angehdrigen
(Krankheit, Nationalitat, soziobkonomischer Status).

Tabelle 1. Fragestellungen im Einzelnen

Ermittlung der Themen und Bedurfnisse betreuender Angehérigen in den letzten 4-7 Tagen vor dem

Tod

e Welche Themen bewegen betreuende Angehdrige in den letzten Tagen vor dem Tod der/des
Angehdorigen? Welcher Unterstiitzungs- und Entlassungsbedarf entsteht daraus?

o Welche Unterstiitzung bzw. Unterstitzungsangebote wiinschen sich betreuende Angehdrige in
dieser letzten Phase vor dem Tod der Angehdrigen? Welche Angebote der Nachsorge bendtigen
sie?

o Welche Strategien zur Bewaltigung der intensiven letzten Zeit der Pflege und des Abschieds
wenden betreuende Angehorige an? Wo schopfen sie Kraft?

o Welche Unterstutzung war im Nachhinein hilfreich, was weniger? Welche Informationen hatten
sie bendtigt?

Ermittlung der wesentlichen Elemente eines Angebots fiir betreuende Angehorige

e Welche Angebote (oder Elemente davon) sind notwendig, damit eine adaquate Unterstiitzung
betreuender Angehdrigen wahrend der Sterbephase der zu betreuenden Person maglich ist?

o Welche Angebote der Nachsorge und Trauerbegleitung sind notwendig?

Ermittlung bestehender Angebote fir betreuende Angehdrige in der Schweiz und Definition von

Licken in der Unterstlitzung

o Gibt es bereits Angebote, die sich als Modelle guter Praxis fiir die Weitervermittiung eignen?

e Stimmen die Bedurfnisse und die bestehenden Angebote Uberein, und wenn nicht, welche
Massnahmen zur Verbesserung der Situation waren aufgrund der Studienergebnisse
empfehlenswert?

1.3 Definitionen und Eingrenzung des Bezugsrahmens

Die Sterbephase einer nahestehenden Person ist fir jede oder jeden Angehdrigen eine besonders
markante und teilweise lebensbestimmende Erfahrung mit erheblichen Auswirkungen nicht nur auf das
Leben ‘danach’, sondern auch fiir den Umgang mit dem kommenden eigenen Sterben. Was diese
Phase fiir den Einzelnen bedeutet und mit welchen Problemen und Herausforderungen die Betroffenen
konfrontiert werden, sei es vor oder unmittelbar nach dem Versterben der oder des Angehdérigen, ist der
Fokus dieser Studie.

1.3.1 Definition des Begriffs «Betreuende Angehorige»

In dieser Studie werden «Betreuende Angehorige» als Personen definiert, die der/dem Sterbenden
helfen, seine/ihre «[...] Selbstpflege (wieder) selbststandig zu besorgen oder Teilbereiche der Pflege
Ubernehmen, oder die gesamte Pflege im Bereich der Aktivititen des taglichen Lebens inklusive
psychosozialer Begleitung und eventuell arztlich verordneter Massnahmen verantwortlich ausfiihren
oder auch nur dabei mithelfen» (Herold 2002: 151, Hervorhebung durch den Verfasser). Dies
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impliziert, dass Angehdrige, selbst wenn sie keine dauerhaften direkten Pflegetatigkeiten durchfiihren
sollten, sondern «nur» emotionale und soziale Unterstitzung bieten, aufgrund ihrer hohen Beteiligung
in der Betreuung am Lebensende in der vorliegenden Studie als ‘betreuende und pflegende Angehorige’
verstanden werden. Dariber hinaus schliesst der Begriff ‘betreuende Angehorige’ ausdricklich nicht
nur verwandte Personen ein, sondern auch Freunde und andere Bezugspersonen, zu denen die
unterstitzungsbedurftige Person mdglicherweise eine deutlich intensivere emotionale oder soziale
Bindung hat, als zu Personen mit Verwandtschaftsgrad. Diesem Umstand wurde im Kinder- und
Erwachsenenschutzrecht in der Schweiz besondere Bedeutung verliehen.

1.3.2 Begrindung fir den Fokus auf die letzten Tage des Lebens

Die Anliegen von Sterbenden und ihren Angehérigen sind nicht in allen Stadien der Krankheit gleich,
daher muss den Problemen und Bedlrfnissen von Personen, die dem Tod nahe sind, besondere
Beachtung geschenkt werden (Terry et al. 2006). Die Unterstiitzung von betreuenden Angehdrigen in
der Sterbephase istinsbesondere von Bedeutung, da sich die betreuungsbedurftigen Personen und ihre
Angehorigen in dieser Zeit sowohl physisch als auch emotional nahekommen. Bei zunehmender
Verschlechterung des physischen und psychosozialen Zustands der Sterbenden fiihrt dies zu einer
abnehmenden Lebensqualitat der Angehdrigen und einer grossen Belastung, die ihren Hohepunkt in
der Endphase des Lebens erreicht (Given et al. 2004; Glajchen 2012; Stenberg et al. 2010). Angste in
Bezug auf die Zukunft (z.B. Sorgen um steigende finanzielle Belastungen) und den Umgang mit haufig
schwer aushaltbaren Symptomen der sterbenden Person (z.B. Schmerzen oder Atemnot) belasten
Angehorige haufig enorm (Given et al. 2004; Tsigaroppoulos et al. 2009). Das Erleben der Sterbephase
hat zudem eine grosse Bedeutung bezlglich des Verlaufs und Intensitat des Trauerprozesses mit allen
Auswirkungen auf die psychische und physische Gesundheit der oder des Angehérigen (Wright et al.
2008).

Pflege und Betreuung kann sich tber Monate oder Jahre erstrecken, aber die letzten Lebenstage sind
eine Schlisselphase. Betreuende Angehdrige, die Zeugen dieser schnellen Veranderungen werden,
fuhlen sich verunsichert, uberfordert und sehen sich mit der Unvermeidlichkeit des Todes konfrontiert.
Es ist in dieser Phase, in der nicht nur die «Ublichen» Pflege- und Betreuungsaufgaben im Mittelpunkt
stehen, sondern auch schwierige Entscheidungen (z.B. «ist das Sterben zuhause maglich, traue ich/
trauen wir uns dies zu?»), und die Vorbereitung, sich fir immer zu verabschieden (Dobrina et al. 2016).
Besonders relevant ist dies, wenn wenig Zeit bleibt fir eine gewisse Vorbereitung des Abschieds,
beispielsweise im Zusammenhang mit einem Verkehrsunfall mit mittelbarer Todesfolge oder einem
Schlaganfall, infolge dessen eine nahestehende Person innerhalb weniger Tage sterben kann.

2. Wissensstand: Die Bediirfnisse von Angehorigen in der
Sterbephase der Betreuung

Um die erforderliche Wissensbasis zu schaffen, wurde im Rahmen dieser Studie zunachst eine
Literaturrecherche durchgefiihrt mit dem Fokus auf den Bedirfnissen von betreuenden Angehdérigen in
den letzten Lebenstagen der Betreuung und den ersten Tagen nach dem Tod der betreuten Person.

21 Strategie fir die Literaturrecherche

Die Literaturrecherche beinhaltete die Suche in deutschsprachigen und englischsprachigen
wissenschaftliche Zeitschriften englischsprachige Datenbank MEDLINE, sowie die manuelle Suche von
Referenzlisten der als relevant eingestuften Publikationen. Die Suche wurde auf die Jahre 2008 bis
2018 eingeschrankt.

Eine Herausforderung stellt die fehlende Koharenz in der Definition von haufig verwendeten Begriffen
wie «end of life», «dying» oder «last days of life» dar. Die Begriffe werden oft synonym und somit ohne
ausreichende beschreibende Klarheit verwendet (Clark 2017). Daher wurde fir die Suche moglichst
viele Begriffe, welche die Sterbephase umschreiben, einbezogen’.

1 Folgende Suchbegriffe und Schlagwortkombinationen wurden verwendet: caregiver needs OR carer needs OR family needs
OR relatives needs AND Block: last days of life OR last week of life OR last hours of life OR terminal OR end-phase AND death
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Aufgrund einer initial nur tiefen Trefferquote wurde in einem zweiten Schritt auch altere
wissenschaftliche Artikel herangezogen, die zentrale Hintergrundinformationen liefern und durch eine
manuelle Suche in den Literaturverzeichnissen in den als relevantesten eingestuften Publikationen
gefunden wurden.

2.2 Zusammenfassung des aktuellen Wissensstandes

Die Resultate der Literaturrecherche werden im Kapitel 5 in der Synthese wiederaufgenommen.

Die in der Rezension ermittelten Bedurfnisse kdnnen in acht Hauptbereiche eingeteilt werden:

A) Information und Kommunikation, B) Anerkennung in ihrer Rolle als Angehdrige, C) Beteiligung an
der Entscheidungsfindung, D) Vertrauen ins medizinische Fachpersonal?, E) Bestmdgliche Versorgung
der sterbenden Person, F) Ruhe, Privatsphdare und das Respektieren der Wirde der nahestehenden
Person, G) Praktische und emotionale Unterstitzung und H) Unterstitzung nach dem Tod.

Die thematische Reihenfolge, in der nachfolgend die Ergebnisse der Literaturrecherche dargelegt
werden, gibt keinen Aufschluss Uber ihre Wichtigkeit.

A. Information und Kommunikation

Viele Studien haben gezeigt, dass rechtzeitige Information und Kommunikation den sterbenden
Personen und ihren Angehdrigen ermdglichen, sich gemeinsam auf den Tod vorzubereiten, ihre
Beziehung zu starken und tragen entscheidend dazu bei, dass sich Angehdrige umsorgt fihlen
(Andershed 2006). Dariber hinaus kann die Information und Kommunikation den Angehérigen helfen,
bei Bedarf stellvertretend fiir die nahestehende Person Entscheidungen zu treffen und viele noch offene
Fragen zum besseren Verstandnis und zur Akzeptanz des Sterbens im Vorfeld an die Fachpersonen zu
stellen (Mossin und Landmark 2011; Heyland et al. 2006; Shinjo et al. 2010; Clark et al. 2015). Zuséatzlich
ermdglicht eine gute Information den Angehdrigen, rechtzeitig vor Ort zu sein, um moglicherweise die
letzten Augenblicke mit der/dem Sterbenden zu verbringen (Witkamp et al. 2016; Tenzek und Depner
2017; Steinhauser et al. 2015; Holdsworth 2015). Auch ein Nachgesprach mit dem medizinischen
Fachpersonal wird oft als wertvoll erachtet. Kenntnis iber die Situation der nahestehenden Person zu
haben, scheint zudem flr das Engagement und die Beteiligung naher Angehdriger grundlegend zu sein
(Andershed und Ternestedt 1999) und starkt ihr Geflhl die Situation bewaltigen zu kénnen (Mok et al.
2002).

Tabelle 2. Spezifische Bedurfnisse nach Information und Kommunikation

Spezifische Bedurfnisse nach Information und Kommunikation

. Angehdrige winschen sich, verstandlich, rechtzeitig, d.h. proaktiv und sensibel informiert zu
werden'’

. Angehdrige legen Wert auf offene, ehrliche und konkrete Kommunikation und
Informationen?3

. Angehorige haben ein Bedirfnis nach verstandlichen Informationen iber den sich andernden

Zustand der nahestehenden Person, den Prozess des Sterbens, dariiber, wie Symptome
behandelt werden und was zum Zeitpunkt des Todes zu tun ist damit sie sie begleiten und
bei Bedarf an der Entscheidungsfindung teilnehmen kénnen24.5

. Von dem medizinischen Fachpersonal wird erwartet, dass sie die Situation der/des
Sterbenden genau, verstéandlich und sensibel erklaren® und die Angehorigen bei Bedarf mit
ihnen in Kontakt treten kénnen?-8

"Witkamp et al. (2016), 2Mossin und Landmark (2011), *Steinhauser et al. (2000), “Gomes 2015; *Gallagher und Krawczyk 2013;
5Steinhauser et al. 2015, "Clark 2017; 8Virdun et al. 2015

OR dying OR approaching death OR imminently dying OR dying phase OR hospice OR palliative care.

2 Unter dem Begriff medizinisches Fachpersonal werden fir diese Literaturanalyse folgende Berufsgruppen zusammengefasst:
Arztinnen/Arzte, Pflegefachfrauen/Pflegefachmanner, Fachfrauen/Fachmanner Gesundheit und Assistentinnen/Assistenten
Gesundheit und Soziales, Seelsorgerinnen und Sozialarbeiterinnen. Der Begriff Pflegepersonal wird verwendet, wenn nur von
Pflegefachfrauen/Pflegefachméanner, Fachfrauen/Fachmanner Gesundheit und Assistentinnen/Assistenten Gesundheit und
Soziales die Rede ist.
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B. Anerkennung in ihrer Rolle als Angehoérige

Das Bedirfnis der Angehorigen nach «Anerkennung» bezieht sich auf den Wunsch, dass das
Fachpersonal sie selbst als Mensch und Person und wichtigste Bezugsperson fir die Patientin / den
Patienten anerkennen. Dazu gehort die ‘Nutzung’ der Angehdrigen als haufig intime Kenner der
Eigenheiten und Praferenzen der Patientin/ des Patienten als nahestehende Person, sowie der Werte
und Uberzeugungen und deren Bedeutung (Witkamp et al. 2016).

Im Spital missen sich Angehorige haufig an das ihnen weitgehend unbekannte physische und
organisatorische Umfeld anpassen, welches den Rahmen bildet, indem sich diese besondere
Lebenssituation abspielt. Die daraus resultierende Unsicherheit und eher passive Rolle muss von den
Fachpersonen wahrgenommen werden (Mossin und Landmark 2011).

Anerkennung und Respekt fir die Angehdrigen sind auch in den Stunden vor dem Tod und nach dem
Tod der nahestehenden Person wichtig, zum Beispiel, bei der Bescheinigung des Todes, der
Besprechung von Organspenden, oder der Beileidsbekundung (Witkamp et al. 2016).

C. Beteiligung an der Entscheidungsfindung

Obwohl das westliche medizinische Modell Patientinnen und Patienten als autonome
Entscheidungstrager betrachtet, méchten viele Angehérigen tber medizinischen Entscheidungen und
Optionen der Behandlung informiert sein (Steinhauser et al. 2008; Tenzek und Depner 2017; Holdsworth
2015). Dies betrifft auch die Sterbephase. Nicht umsonst werden deshalb in der Palliativmedizin die
Patientin / der Patient und die Angehdrigen als eine Einheit betrachtet («unit of care») (Higginson 2015).
Regelmassige Besprechungen mit dem medizinischen Fachpersonal werden deshalb als unerlasslich
angesehen, damit sich die Angehdrige in die Entscheidungsfindung einbezogen flihlen, die Ergebnisse
der Untersuchungen verstehen und schliesslich firr die sterbende Person eintreten und gegebenenfalls
in ihrem Namen Entscheidungen treffen kdnnen, insbesondere, wenn die Patientin / der Patient ihre
Entscheidungsfahigkeit verloren hat (Witkamp et al. 2016; Virdun et al. 2015; Holdsworth 2015).

D. Vertrauen ins medizinische Fachpersonal

Vertrauen bezieht sich insbesondere auf die Erfahrung der Angehdrigen, ob das Fachpersonal aus ihrer
Perspektive qualitativ gute Pflege und Betreuung leistet, respektive ob die Fachpersonen alles in ihrer
Macht Stehende tun, um das Leiden der sterbenden Person zu lindern (Witkamp et al. 2016, Nelson et
al. 2009). Relevante Indikatoren hierfur sind die Kompetenzen in Bezug auf Symptomkontrolle und die
Kommunikation, ihre respektvolle und einfiihlsame Einstellung gegenlber der Patientin / dem Patienten,
sowie die kontinuierliche Verfiigbarkeit der Fachpersonen (Witkamp et al. 2016; Virdun et al. 2015).
Nicht diskutierte oder dauernde Meinungsverschiedenheiten Uber medizinische Entscheidungen
innerhalb des medizinischen Teams oder zwischen Arzten und der Patientin / dem Patienten oder den
Angehorigen beeintrachtigt verstandlicherweise das Vertrauen der Angehdrigen (Witkamp et al. 2016;
Tenzek und Depner 2017).

E. Bestmdgliche Versorgung der sterbenden Person

Das Erleben einer patientenzentrierten, sehr aufmerksamen Betreuung und Versorgung der
nahestehenden Person spielt fiur die Lebensqualitat und die Bewaltigungsstrategien der Angehdrigen
eine zentrale Rolle (Clark 2017; Mossin und Landmark 2011). Es beruhigt Angehérige, wenn sie
wahrnehmen, dass die/der Sterbende die entsprechende Aufmerksamkeit erhalt, die sicherstellt, dass
die Symptome des Sterbens von Atemnot bis zur Unruhe und Delirium so gut wie moglich behandelt
werden (Bruera et al. 2009). Ist eine solche Versorgung nicht gewahrleistet, sind die Folgen fir die
sterbende Person und ihren Angehdrigen bis weit in die Trauerphase hinein negativ (Holdsworth
2015Sleeman 2013). Ein «guter Tod» setzt daher ein medizinisches Fachpersonal voraus, welches in
der Lage ist, solche Anliegen im Voraus zu erkennen sowie zu berticksichtigen (Steinhauser et al. 2000)
und die Patientinnen und Patienten und ihre Angehérigen davor schiitzt, sich witend, traurig,
verzweifelt, hilflos, nutzlos, machtlos oder frustriert zu fihlen (Bee et al. 2009; Glajchen 2012), was
ebenfalls fiir die Trauerphase zutrifft (Pitceathly und McGuire 2003).
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F. Ruhe, Privatsphare und das Respektieren der Wirde der nahestehenden Person

Sehr haufig besteht der Wunsch der Angehdrigen nach einem privaten Raum fur die nahestehende
Person auch und gerade in einer 6ffentlichen Institution wie dem Spital. Stille und Privatsphéare, auch
beim Empfang von Besucherinnen und Besuchern, sollen positiv dazu beitragen, sich fureinander Zeit
nehmen zu kénnen und Emotionen zu teilen, sowie sich selbst zu sein (Witkamp et al. 2016; Clark
2017). Der Verzicht auf moglicherweise nutzlose medizinische- pflegerische Untersuchungen und
Interventionen tragt zu mehr Ruhe in der Sterbephase bei (Witkamp et al. 2016).

Den Angehdrigen ist es ein besonderes Anliegen, dass die Wirde ihrer nahestehenden Person gewahrt
wird. Der respektvolle Umgang wahrend Routinemassnahmen, beispielsweise in der Kérperpflege wird
als Abbild der allgemeinen Haltung angesehen, dass die Patientin/der Patient als Person gerade in
ihrer/ seiner Vulnerabilitat wahrgenommen wird (Steinhauser et al. 2015; Tenzek und Depner 2017). Ist
diese Haltung nicht spulrbar, kommt es in der Folge zu belastenden Erinnerungen, die die Bewaltigung
des Verlusts einer nahestehenden Person behindern kdnnen (Keegan et al. 2001; Holdsworth 2015).

G. Praktische und emotionale Unterstiitzung

Wahrend der letzten Lebenswoche ist es ein zentrales Anliegen der Angehdérigen, fiir die nahestehende
Person da zu sein, so viel Zeit wie mdglich mit ihr zu verbringen, ihr zu helfen und sie auf
unterschiedliche Art und Weise zu unterstitzen (Mossin und Landmark 2011; Dobrina et al. 2016;
Steinhauser et al. 2015). Gleichzeitig kann dies eine grosse Belastung oder auch Uberforderung fir die
Angehdrigen darstellen, insbesondere wenn die nahestehende Person bettlagerig ist oder unter starken
Schmerzen leidet (Dobrina et al. 2016). Trotz dem Wunsch vieler Angehoriger neben der Pflege und
Betreuung alltdglichen und auch angenehme Aktivitdten sowie ihrem Beruf nachgehen zu kénnen
(Dobrina et al. 2016), zeigen diverse Studien, dass Angehorige dazu neigen, ihre ganze Aufmerksamkeit
auf die sterbende Person zu richten, all ihre Zeit und Energie fiir die Betreuung und Pflege aufzuwenden
und somit ihre eigenen Bedirfnisse nach Regeneration zu vernachlassigen (Broback und Bertero 2003;
Grunfeld et al. 2004; Pitceathly und Maguire 2003).

Eine zentrale Rolle nimmt daher das Miteinander von Familie, Freunden und medizinischem
Fachpersonal ein. Fireinander Dasein schafft ein Gemeinschaftsgefuhl zwischen den
Familienmitgliedern, Freunden und Fachpersonen das in einer schwierigen Zeit sowohl fir die
sterbende Person als auch flr die betreuenden Angehdrigen eine wichtige praktische und emotionale
Unterstitzung bietet und auch nach dem Todesfall fortbesteht (Dobrina et al. 2016, Mossin und
Landmark 2011).

Praktische Hilfen fiir dieses Miteinander umfassen beispielsweise eine Ubernachtungs- oder
Duschmaglichkeit wahrend ausgedehnter Spitalbesuche, Park- und Essmdglichkeiten (auch zu spater
Stunde), ein separater Aufenthaltsraum mit einem bequemen und warmen Platz zum Sitzen als
temporarer Rickzugsort, die Moglichkeit als gesamte Familie im Raum der sterbenden Person zu sein,
konkrete Schulung der Angehorigen fir das Vorgehen bei der hauslichen Krankenpflege und die
Unterstitzung durch Freiwillige (Steinhauser et al. 2015; Clark et al. 2015; Clark 2017).

H. Unterstiitzung nach dem Tod

Angehorige haben sowohl wahrend der Sterbephase als auch danach ein Bedurfnis in ihrer Trauer
unterstitzt zu werden (Clark et al. 2015). Neben der Aufklarung dartiber, was zum Zeitpunkt des Todes
zu tun ist (Gallagher und Krawczyk 2013), ist es fur Angehdrigen unmittelbar nach dem Tod von
zentraler Bedeutung, Zeit damit zu verbringen, sich von der nahestehenden Person zu verabschieden
(Mossin und Landmark 2011; Steinhauser et al. 2015). Angehdrige erachten es als wertvoll, wenn dieser
so bedeutsame Moment des definitiven Abschieds ohne jeglichen Zeitdruck stattfinden kann (Mossin
und Landmark 2011); ein Zeitdruck, der beispielsweise im Spital hdufig besteht durch den Bedarf, das
‘Bett’ rasch wieder zu belegen, nicht zuletzt aus wirtschaftlichen Grinden. Die Pflege und Reinigung
des Korpers der/des Verstorbenen und damit die Vorbereitung als mdglichst friedlich ‘schlafende’
Person idealerweise in eigenen Kleidern erleichtert den Angehérigen den Abschied enorm (Steinhauser
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et al. 2015). Dies umfasst auch die Zeit fir religionsspezifische Rituale mit oder ohne direkte Mitwirkung
der Angehorigen.

Die Bedurfnisse von Angehdrigen nach dem Tod umfassen auch eine Vielfalt an praktischer
Unterstitzung wie die Hilfe bei administrativen Aufgaben, der Regelung und Entscheidungen bezlglich
der Hinterlassenschaft, der Organisation der Bestattung, der Gedenkfeier, den Todesanzeigen und
Leidzirkularen oder der Bedarf an Informationen zur Kommunikation eines Trauerfalls (Steinhauser et
al. 2015; Holdsworth 2015). Auch ein abschliessendes Gesprach oder ein Telefongesprach mit dem
medizinischen Fachpersonal wird von den Angehérigen nach dem Verlust der nahestehenden Person
geschatzt. Erfolgt dies nicht, 16st dies bei Angehoérigen und auch bei Fachpersonen teilweise
Enttauschung und Frustration aus, da wahrend der Begleitung in der Sterbephase haufig intensive
Beziehungen entstehen, die weit liber das fachliche Miteinander hinausgehen (Gallagher und Krawczyk
2013; Holdsworth 2015).

3. Methodisches Vorgehen der Bedarfs- und Angebotsanalyse
Neben der Literaturrecherche (Kapitel 2) wurde folgendes Vorgehen gewahilt:

e Teilprojekt 2: Erhebung und Analyse der Bedirfnisse und Erfahrungen von betreuenden
Angehdrigen aus drei Sprachregionen der Schweiz, die eine nahestehende sterbende Person
betreuten, mittels quantitativ - qualitativem Fragebogen

e Teilprojekt 3: Erhebung und Analyse bestehender Angebote fiir betreuende Angehdrige in
der letzten Lebenswoche und in den ersten Tagen nach dem Tod

3.1 Teilprojekt 2: Die Bediirfnisse von Angehodrigen bei der Betreuung am
Lebensende

3.1.1 Inhaltlicher Fokus und Zielpopulation

Dieses Teilprojekt beinhaltete eine nationale Querschnittsstudie zu den Bedurfnissen von betreuenden
Angehorigen in den letzten Lebenstagen und den ersten Tagen nach dem Tod einer nahestehenden
Person. Obwohl der Fokus in erster Linie auf den Bedurfnissen von betreuenden Angehdrigen lag, die
die Betreuung zuhause realisierten, untersuchte die Studie letztendlich die Erlebnisse der Angehdrigen
in allen Pflegesettings (care setting), d.h. auch die Bedirfnisse von Angehdrigen von nahestehenden
Personen, die im Spital, in Pflegeheimen oder in anderen Institutionen gestorben sind. Der Zeitpunkt
der Betreuung durch die Angehdrigen sollte bei Beantwortung des Fragebogens mindestens 3 Monate
zurlickliegen. Als explorative Studie zielte das Stichprobenverfahren zwar nicht auf eine reprasentative
Studie bezlglich aller Sprach-, Kultur-, Alters- und Bildungsmerkmale der Schweiz ab, verfolgte aber
trotzdem die Absicht, Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der ganzen Schweiz einzubeziehen.

3.1.2 Beschreibung des Erhebungsinstruments

Auf Grundlage der vom Bundesamtes fir Gesundheit BAG festgelegten Ziele und den Ergebnissen der
Literaturrecherche wurde ein Fragebogen zu den Bedirfnissen von betreuenden Angehérigen
entwickelt (Anhang 1). Da das Thema in der Schweiz bisher noch wenig erforscht wurde, entschied sich
das Forschungsteam, neben quantitativer Befragung Gberwiegend soziodemographischer Daten auch
qualitative Methoden anzuwenden. Mit einem qualitativen Befragungsansatz konnten sowohl die
Erfahrungen der einzelnen betreuenden Angehdrigen gesammelt, als auch eine gréssere Stichprobe
von Teilnehmenden erfasst werden. Dieses Studiendesign wird in der Literatur als Methode empfohlen,
um einen moglichst grossen Stichprobenumfang zu erreichen, und ermdglicht gleichzeitig detaillierte
Analysen, die fur qualitative Studien charakteristisch sind (Braun, Clarke und Gray, 2017).
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Tabelle 3. Inhalt des Fragebogens

e Angaben zur verstorbenen Person

Todesdatum, Alter, Geschlecht, Nationalitat, Sterbeort, Todesursache, usw.
e Angaben zum betreuenden Angehdrigen
Demografische Daten sowie spezifische Fragen zum Beruf, zur Flexibilitat bei der Arbeits-
und Freizeitgestaltung und zu finanziellen Aspekten
Details zu den geleisteten Pflegeaktivitaten, deren Haufigkeit vor und in der letzten

Lebenswoche, Gesprache Uber Tod und Sterben und die Realisierung des bevorstehenden
Todes

o Spezifische Bedirfnisse wahrend der letzten Lebenswoche, zum Zeitpunkt des Todes und

in den ersten Tagen nach dem Tod

die Bedurfnisse der betreuenden Angehdrigen

die Bedirfnisse von Unterstitzungspersonen fiir die betreuenden Angehérigen

die Bedirfnisse der sterbenden Person aus der Sicht der betreuenden Angehorigen

die Personen, die sich am meisten um die Pflege und Betreuung kiimmerten

Wichtige Unterstitzungsangebote vor und nach dem Tod, die in Anspruch genommen
wurden oder die sich die Angehorigen gewlinscht hatten

Unterstutzung durch Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber

Geflihle, die in der letzten Lebenswoche und den ersten Tagen nach dem Tod durchlebt
wurden, sowie Einschatzung des Stellenwerts angebotener Unterstitzungen

Der Fragebogen wurde nach der Genehmigung durch die Ethikkommission des Kantons Berns in einem
ersten Schritt mit 12 freiwilligen Mitarbeitenden des Universitaren Zentrums fir Palliative Care getestet.
Samtliche Riickmeldungen wurden bei der Uberarbeitung beriicksichtigt. Der Fragebogen wurde in
Englisch und Deutsch erstellt, pilotiert und adaptiert und in der Endfassung auf Italienisch und
Franzdsisch Ubersetzt, so dass er schlussendlich in diesen vier Sprachen verfiigbar war.

3.1.3 Rekrutierung und Selektion der Studienteilnehmenden

Die Rekrutierung von Angehorigen erfolgte Uber Selbsthilfegruppen (Selbsthilfe Schweiz) und
Gesundheitsligen, Uber Institutionen und Organisationen des Gesundheitswesens (Spitex,
Palliativdienste, Spitalabteilungen,) sowie Uber Bestattungsunternehmen. Diese Institutionen und
Organisationen® wurden gebeten, jeweils 20 Personen eine Einladung zur Teilnahme an der Studie per
Post oder per E-Mail zukommen zu lassen. Damit die rekrutierten Teilnehmenden fir das
Forschungsteam anonym blieben, wurden die Fragebdgen direkt von den Institutionen und
Organisationen versandt ohne Austausch der Kontakidaten der betreuenden Angehdérigen mit dem
Forschungsteam.

Im November 2018 wurde der Kontakt zu den Institutionen und Organisationen aufgenommen. Die
Datenerhebung erfolgte zwischen Januar und August 2019. Um den Arbeitsaufwand fiir die Institutionen
und Organisationen zu verringern, wurden die Umschlage fir die potenziellen Teilnehmenden
zusammen mit den Studien- und Informationsmaterialien vorbereitet. Den Institutionen und
Organisationen blieb damit nur die Aufgabe, ein eigenes Einladungsschreiben beizufliigen und die
Adressen der Teilnehmenden auf die Umschlage zu schreiben. Jeder Umschlag, der an die potenziellen
Teilnehmenden geschickt wurde, enthielt neben dem Einladungsschreiben der Institution/Organisation

3 In dieser Studie umfasst der Begriff Institutionen im Gesundheitswesen: Spitaler, SPITEX, Kliniken, Hospize, Alters und
Pflegeheime und weitere Pflegeeinrichtungen. Zur Kategorie Organisationen gehéren unter anderem Gesundheitsligen, das
Schweizerische Rotes Kreuz und weitere Pflege- und Gesundheitsorganisationen sowie —stiftungen (e.g. Orbetan, Pro Senectute,
etc.). Bestattungsunternehmen, die entweder von Stadt- und Gemeindeverwaltungen oder von Privaten als Unternehmen
betrieben werden, wurden in dieser Studie ebenfalls zu den Institutionen gezahit.
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je ein Informationsschreiben des Bundesamtes fiir Gesundheit BAG sowie des Universitaren Zentrums
fur Palliative Care und den Fragebogen. Zusatzlich zu den Unterlagen in Papierform wurde der
Fragebogen auch online zur Verfiigung gestellt.

Tabelle 4. Ubersicht rekrutierende Institutionen und Organisationen fiir Bediirfnisanalyse (Teilprojekt 2)

Anzahl Anzahl Anzahl der
Institutionen Sprache kontaktierter teilgenommener versendeten
Institutionen Institutionen Fragebégen
Selbsthilfegruppen und EE, 175 :1)’ 513
Gesundheitsligen T 5 1 8
Institutionen und Organisationen
des Gesundheitswesens
DE 22 10 361
FR 7 2 30
IT 3 0 -
DE 18 3 72
FR 22 5 73
IT 3 0 -
DE 4 3 113
FR - - -
IT 4 0 -
DE 12 3 117
FR 2 1 63
IT - - -
DE 108 4 90
Bestattungsunternehmen FR 16 1 258
IT 7 0 -

3.1.4 Gesamtzahl Fragebdgen und Riicklaufquote

Insgesamt wurden 1239 Umschlage mit den Studienunterlagen an 35 schweizweit Institutionen und
Organisationen vorbereitet (Tabelle 4). Davon wurden 806 an betreuende Angehérige im
deutschsprachigen Raum, 425 im franzdsischsprachigen Raum und 8 im italienischsprachigen Raum
versandt.

Von den 1239 Fragebdgen, welche die Organisationen und Institutionen versandten und nach
Ausschluss von Fragebdgen mit fehlenden wichtigen Angaben, wurden letztendlich 373 Fragebogen in
die Analyse einbezogen. Dies entspricht einer Ricklaufquote von 30 Prozent.

Fragebdgen von Angehdrigen aus 21 Kantonen der Schweiz wurden zuriickgesandt. 70 Prozent der
Antworten kamen aus den Kantonen Genf, Zlrich, Aargau, Bern, Neuenburg, und Waadt. Die Mehrheit
der Angehdrigen (68,55%) war deutschsprachig, gefolgt von Franzdsisch (29%) und ltalienisch (2%).

Urspriinglich sollten nur betreuende Angehérige kontaktiert werden, die in den letzten 3 bis 12 Monaten
vor der Datenerhebung verstorben sind, um eine mdgliche Belastung in der ersten Trauerphase zu
verhindern. Da jedoch uber 40 Fragebdgen zuriickgesandt wurden, die entweder zu friih oder zu spat
an betreuende Angehdrige zugestellt wurden und die Angehdrigen somit bereits mit den Fragen
konfrontiert wurden sowie sich Zeit genommen hatten, diese zu beantworten, beschloss das
Forschungsteam, alle Fragebdgen von Angehdrigen zu berlcksichtigen, die eine nahestehende Person
in den letzten 1 bis 15 Monaten verloren hatten. Die Zeit zwischen dem Todesfall und Ausflllen des
Fragebogens betrug durchschnittlich 6.8 Monate.

3.1.5 Datenanalyse
Alle Daten der soziodemographischen Fragen wurden quantitativ erfasst und mittels statistischem
Grundvorgehen gemittelt. Die Analyse der qualitativen offenen Fragen wurde mithilfe der qualitativen
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thematischen Analyse durchgefiihrt, wie sie von Braun und Clarke (2006) beschrieben wurde. Hierbei
geht es um ein sogenanntes ‘induktives Vorgehen’. Dabei geht es nicht um die Codierung des Inhalts
mittels eines vordefinierten Kodierhandbuchs, sondern um eine fortlaufende Inhaltsanalyse und
Kodierung geméss realem Text, sowie Analyse von latenten Inhalten (sinngeméasse Kodierung).
Anschliessend wurde nach gemeinsamen Mustern in den Codes gesucht und daraus Oberbegriffe
beziehungsweise -themen definiert. Wie es bei der thematischen Analyse Ublich ist, wurde die Analyse
nicht nach Haufigkeit ausgewertet, sondern nach Begriffen wie «einige, die meisten, eine Minderheit».
Aufgrund der grossen Studienteilnehmerzahl wurden fir die Datenanalyse auch deskriptive Statistik
eingesetzt.

3.2 Teilprojekt 3: Erhebung und Analyse bestehender Angebote fiir betreuende
Angehorige in der letzten Lebenswoche und in den ersten Tagen nach dem
Tod

3.2.1 Inhaltlicher Fokus und Zielpopulation

Befragt wurden Organisationen und Institutionen mit einem klar definierten Unterstitzungsangebot fir
die Tage vor oder nach dem Tod einer nahestehenden Person. Im Einzelnen waren dies: spezialisierte
und allgemeine Palliative Care Dienste, SPITEX Organisationen, Gesundheitsligen, Alters- und
Pflegeheime, sowie Organisationen und Dienste, die sich um die Betreuung von Angehdérige nach dem
Tod einer nahestehenden Person kimmern, wie zum Beispiel: religidse Dienste,
Bestattungsunternehmen sowie Trauer- oder Selbsthilfegruppen.

3.2.2 Entwicklung und Pilotierung des Erhebungsinstruments
Um Informationen Uber bestehende Angebote der Institutionen und Organisationen zu sammeln, wurde
ein Online-Fragebogen entwickelt (Anhang 2). Der Fragebogen bestand aus drei Hauptteilen:

e Allgemeine Informationen und Angaben Uber die teilnehmende Institution oder Organisation

¢ Informationen Uber das Angebot oder die Dienstleistungen, die den Angehdrigen zur Verfiigung
gestellt werden; Nennung von maximalfiinf Hauptangeboten, die spezifisch fir die letzten
Lebenstage oder die ersten Tage nach dem Tod einer unterstitzungsbedirftigen Person
bestimmt sind

e Beurteilung der Situation von betreuenden Angehdérigen in der Schweiz aus Sicht der befragten
Institutionen in Form einer Likert-Skala* mit 14 Fragen

Der institutionelle Fragebogen wurde mit Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern des Universitaren Zentrums
fur Palliative Care, der Krebsliga Bern und dem Bestattungsunternehmen des Inselspitals getestet.
Aufgrund der Rickmeldungen wurden die Fragen nach bestimmten Merkmalen der Institutionen oder
Organisationen angepasst und der Begriff «xunbezahlter Urlaub» spezifiziert. Der Fragebogen wurde in
Englisch und Deutsch erstellt und nach der Pilotierung ins Italienische und Franzdsische Ubersetzt, so
dass er in diesen vier Sprachen verfugbar war.

3.2.3 Rekrutierung und Selektion der Studienteilnehmenden

Der Online-Fragebogen war von April bis September 2019 auf der SurveyMonkey Plattform zugéanglich,
eine international verfligbare Internetplattform fir Online- Umfragen. Ende April 2019 wurden
mehrheitlich dieselben Institutionen und Organisationen, die bereits fiir das zweite Teilprojekt kontaktiert
worden waren, angeschrieben (Tabelle 4). Die potenziellen Studienteilnehmenden erhielten per E-Mail
eine Einladung mit einem Link zur Umfrage. Die E-Mail-Adressen der Ansprechpartnerinnen und
Ansprechpartner wurden entweder auf den Webseiten der Institutionen und Organisationen
herausgesucht oder waren aufgrund der vorausgehenden Zusammenarbeit beim zweiten Teilprojekt
dem Forschungsteam bereits bekannt. Falls keine Antwort erfolgte, wurden die Institutionen und
Organisationen zwei Wochen nach Erstversand nochmals an die Teilnahme an der Studie erinnert.

4 Eine Likert-Skala ist eine Bewertungsskala, die zur Messung von Einstellungen oder Meinungen
verwendet wird.
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Tabelle 5. Ubersicht Institutionen und Organisation fiir Angebotsanalyse

oo e Anzahl kontaktierter Anzahl teilgenommener
Institutionen und Organisationen Instituti o
nstitutionen Institutionen
Selbsthilfegruppen und Gesundheitsligen 14 6
Institutionen und Organisationen des
Gesundheitswesens
23 18
32 14
8 3
13 7
Bestattungsunternehmen 115 18

3.2.4 Gesamtzahl Teilnehmende und Ricklaufquote

Insgesamt 79 Institutionen oder Organisationen nahmen an der Befragung 2zu den
Unterstiitzungsangeboten teil. Nach der Uberpriifung auf die Vollstandigkeit der Fragebdgen wurden
insgesamt 71 Rickmeldungen fir die Analyse berucksichtigt.

Von den teilnehmenden Institutionen und Organisationen waren 18 Bestattungsunternehmen (25%) und
48 Gesundheitsdienstleister wie Alters- und Pflegeheime, Spitaler und ambulante Pflegeteams (68%),
mehrheitlich mit einem Leistungsauftrag fir spezialisierte Palliative Care. FUnf Teilnehmer blieben
anonym (7%).

Institutionen und Organisationen aus 19 Kantonen beteiligten sich an der Befragung. Die meisten
stammen aus den Kantonen Zirich, Bern, Aargau, Luzern und Tessin (Tabelle 6).

Tabelle 6. Teilnahme nach Kanton

Kanton N %
Zlrich 16 19.52%
Aargau 14 17.07%
Bern 14 17.07%
Luzern 6 7.32%
Tessin 6 7.32%
Thurgau 5 6.10%
Solothurn 4 4.88%
Basel-Stadt 3 3.66%
Basel-Land 2 2.44%
Genf 2 2.44%
Glarus 2 2.44%
St. Gallen 2 2.44%
Wallis 2 2.44%
Graubiinden 1 1.22%
Neuenburg 1 1.22%
Schaffhausen 1 1.22%
Schwyz 1 1.22%
Waadt 1 1.22%
Zug 1 1.22%

3.2.5 Datenanalyse

Die von den Institutionen und Organisationen bereitgestellten Informationen Uber die
Unterstltzungsangebote fiir betreuende Angehoérige wurden mittels deskriptivem Ansatz analysiert.
Aufgrund der Daten wurden verschiedene Angebotskategorien definiert und mittels deskriptiver Statistik
quantifiziert.

11
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3.3 Limitationen und Starken der Studie

3.3.1 Limitationen

Um Angehdrige in der ganzen Schweiz zu erreichen, nahm das Forschungsteam Kontakt mit
verschiedenen Institutionen und Organisationen auf, die spezifische Dienstleistungen fir oder am
Lebensende anbieten. Demzufolge sind Angehdrige, die von Einrichtungen der spezialisierten Palliative
Care erfuhren, in der Stichprobe Uberreprasentiert. Dennoch konnten Uber Bestattungsunternehmen
sowie Alters- und Pflegeheime Angehdrige von Verstorbenen erreicht werden, die in anderen Care-
Settings Erfahrungen bezlglich Betreuung und Pflege gemacht hatten, auch ohne Zugang zu Palliative
Care. Weiter konnten Personen erreicht werden, die als Angehdrige Erfahrungen mit
Sterbehilfeorganisationen machten oder die nahestehende Person durch einen unerwarteten Tod,
aufgrund akuter Ereignisse verloren, beispielsweise durch Unfall oder akuten Herzinfarkt. Ihre
Erfahrungen stellten die nétige Vielfalt weitgehend sicher. Um eine reprasentative Stichprobe zu
studieren, ware eine nationale Adressdatenbank von Verstorbenen mit Angabe der Angehdrigen nétig
gewesen, die in der Schweiz nicht existiert. Reprasentative Aussagen fir die Schweizerische
Bevolkerung kdnnen deshalb mit dieser Studie nicht gemacht werden.

Eine Evaluation getrennt nach Sprachregionen wurde im Kontext dieses Berichts nicht durchgefihrt;
mogliche Unterschiede zwischen den Bedurfnissen der betreuenden Angehdrigen in der
Deutschschweiz und der franzdsischsprachigen Schweiz werden in einer weiteren Analyse untersucht
werden, die Angaben aus der italienischen Schweiz sind fir eine vergleichende Analyse zu wenig
zahlreich.

3.3.2 Starken

Fir eine Befragung per Post ohne direkten Kontakt oder Bezug zu den Teilnehmenden weist die Studie
eine gute Rucklaufquote auf (30%). Umfragen, in denen Angehdrige von kirzlich verstorbenen
Personen im Nachhinein lber ihre Erfahrungen befragt worden sind, wiesen in der Vergangenheit
ahnliche Quoten auf (Aoun et al. 2015; Hunt, Shlomo, und Addington-Hall 2013; Mayland, Williams, und
Ellershaw 2012). Obwohl es sich um keine reprasentative Studie handelte, wurden breite demografische
Merkmale wie Geschlecht, Alter der Angehdrigen sowie der Verstorbenen, Sterbeorte, Krankheiten und
Sprachregionen innerhalb der Schweiz abgebildet. Die Antworten der Angehdrigen bei den offenen
Fragen variierten: Einige liessen die Antwortfelder leer, andere listeten einige Woérter auf, aber viele
Angehdrige schrieben lange Rickmeldungen oder legten sogar zusatzliche Dokumente mit noch
langeren Angaben bei oder riefen persdnlich an. Die detaillierten Antworten haben es ermdglicht, ihre
Erfahrungen breiter, aber auch tiefer zu verstehen.

Letztendlich handelte es sich bei diesem Forschungsprojekt um eine explorative Studie. Mithilfe des
stark qualitativ ausgerichteten Fragebogens konnten sehr vielfaltige Einblicke in die Erfahrungen von
betreuenden Angehdrigen gewonnen werden, so dass die fehlende Reprasentativitat in der Stichprobe
durch die Qualitat der Erkenntnisse aufgewogen wurde. Auch gelang es dank der Kontakte unter den
Einrichtungen der spezialisierten Palliative Care eine ausreichende Reprasentanz der unterschiedlichen
Sprach- und Kulturregionen zu erreichen von Graubiinden bis nach Genf. Die Bereitschaft der
Angehorigen, teilweise in sehr detaillierter Form diese Erfahrungen und Bedurfnisse zu schildern, weist
darauf hin, welchen Stellenwert die Betreuung und Begleitung von Nahestehenden vor und wahrend
des Sterbens in der eigenen Lebenserfahrung beziehungsweise im lebensgeschichtlichen Kontext
einnimmt.
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4. Ergebnisse

4.1 Die Bediirfnisse von betreuende Angehoérige
4.1.1 Demografische Merkmale der betreuenden Angehdrigen

Die Mehrheit der betreuenden Angehdérigen, die den Fragebogen beantworteten, waren Frauen (70%).
Die Angehdrigen waren zwischen 24 und 91 Jahre und im Durchschnitt 63 Jahre alt. Die Mehrheit der
Angehorigen waren Schweizerinnen und Schweizer (94%). Die Halfte der Angehdrigen war Partnerin
oder Partner, 34% waren Kinder der verstorbenen Person. In 5 Prozent der Falle war die Person, die
den Fragebogen beantwortete, eine Freundin / ein Freund (Tabelle 7). Die Konfession der Angehdrigen

war grosstenteils evangelisch-reformiert oder katholisch (je 34%).

Tabelle 7. Demografische Charakteristika der teilnehmenden Angehdrigen

Geschlecht (N=370) N %
Frau 255 68.9%
Mann 115 31.1%
Beziehung zur/zum Verstorbenen (N=370) N %
Partner/in / Ehepartner/in 179 48.4%
Mutter/Vater 131 35.4%
Schwester/Bruder 16 4.3%
Schwiegermutter/-vater 11 2.9%
Freund/in 7 1.9%
Grossmutter/-vater 3 0.8%
Tochter/Sohn 3 0.8%
anderes 20 5.4%
Nationalitat (N=371) N %
Schweiz 350 94.3%
andere 21 5.66%
Konfession (N=373) N %
rom. katholisch 122 32.7%
evangelisch reformiert 121 32.4%
Konfession unbekannt 75 20.1%
konfessionslos 46 12.3%
andere 9 2.4

Familiensituation: Die Mehrheit der betreuenden Angehdrigen lebte zum Zeitpunkt der Betreuung in
einem Zweipersonenhaushalt (42%) oder alleine (20,47%). 81 Prozent hatten Kinder, wovon bei 19

Prozent (n=58) ein Kind unter 18 Jahren war.

Bildungsniveau: Die hdchste abgeschlossene Ausbildung bei der Mehrheit der Angehoérigen war eine

Lehre (41%), gefolgt von einer Hochschule (23%) und Héheren Schule (16%) (Tabelle 8).

Tabelle 8. Bildungsniveau der teilnehmenden Angehorigen

héchste abgeschlossene Ausbildung (N=368) N %
Lehre (Berufslehre, Anlehre) 163 40.55%
Hohere Schule (Héhere Fachschule, Lehrerseminar) 70 15.86%
Hochschule (Universitat, Fachhochschule) 65 22.61%
Maturitatsschule, Berufsmaturitat, Diplommittelschule 32 9.38%
andere: 17 4.49%
obligatorischer Schulabschluss 14 4.43%
kein Schulabschluss 7 2.69%
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Arbeitssituation: Knapp die Halfte der Angehorigen (49%) waren zum Zeitpunkt der Betreuung
erwerbstatig, wovon die Mehrheit angestellt (82%) und 18 Prozent selbststandig erwerbend war. 43
Prozent aller Angehdrigen waren pensioniert (Tabelle 9).

Tabelle 9. Arbeitssituation der betreuenden Angehdrigen

Arbeitssituation (N=371) N %
erwerbstatig 174 49.36%
pensioniert 167 43.20%
Hausmann/Hausfrau 15 2.81%
andere 8 2.29%
arbeitsunfahig 5 1.88%
arbeitslos 2 0.46%

Arbeitssituation von den Angehorigen in einem Anstellungsverhaltnis: Von den Angehoérigen in
einem Anstellungsverhaltnis (N=175) hatten 28 Prozent eine Fuhrungs- oder Leistungsfunktion (Tabelle
10).

Tabelle 10. Charakteristika der Arbeitssituation der betreuenden Angehdrigen

Art der Erwerbstitigkeit (N=175) N %
Angestellt 145 81.55%
selbststédndig erwerbend 30 18.45%
Leistungsfunktion (N= 174) N %
Nein 128 71.94%
Ja 46 28.06%

Auswirkungen der Betreuung auf Erwerbssituation: Fir Betreuungsaufgaben zuhause von der
Arbeitsstelle zumindest temporar freigestellt zu werden, war fiir 79 Prozent der Erwerbstatigen maoglich,
allerdings erfolgte die Freistellung Uberwiegend unbezahlt (in 59%).

In Bezug auf die Auswirkungen der Pflege- und Betreuungstatigkeiten auf die Beschaftigung anderte
sich fiir 59 Prozent der Befragten nichts, wahrend 19 Prozent ihr Arbeitspensum reduzierten und 7
Prozent ihre Arbeit aufgaben. Angehérige, die eine Anderung bei der Beschéftigung vorgenommen
haben, taten dies vor allem im letzten Lebensmonat der zu betreuenden Person (37%), 3 bis 6 Monate
vor dem Tod (23%) oder mehr als 6 Monate (19%) vor dem Tod (Tabelle 11).

Tabelle 11. Anderung der Erwerbstatigkeit betreuender Angehériger

Flexibilitat von der Arbeit freizunehmen (N=153) N %
Ja 123 79.13%
Nein 30 20.87%
Art des Urlaubs (N=102) N %
unbezahlten Urlaub 61 59.15%
bezahlten Urlaub 37 38.55%
Anderes 4 2.30%
Anderungen der Erwerbstitigkeit (N=150) N %
Nein, es ist alles gleichgeblieben. 93 58.51%
Ja, ich habe das Arbeitspensum reduziert. 26 19.28%
Ja, ich habe vollstandig mit dem Arbeiten aufgehdrt. 10 6.85%
anderes: 21 15.35%
Zeitpunkt der vorgenommenen Anderungen (n=52) N %
1 Monat oder weniger 19 36.53%
3 bis 6 Monate 13 23.43%
Mehr als 6 Monate 11 18.76%
1 bis 2 Monate 9 17.22%
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Auswirkungen der Betreuung auf Finanzielle Situation: Acht Prozent der Angehdrigen gaben an,
zum Zeitpunkt des Todes unter finanziellem Druck gestanden zu haben. EIf Prozent waren es nach dem
Tod (Tabelle 12).

Tabelle 12. Finanzieller Druck vor und nach dem Tod

Finanzieller Druck vor dem Tod (N=368) N %
Ja 30 8.15%
Nein 338 91.81%
Finanzieller Druck nach dem Tod (N=365) N %
Ja 40 10.86%
Nein 325 89.04%

Gesundheitszustand der betreuenden Angehdérigen in der letzten Lebenswoche: Wahrend knapp
Uber die Halfte der betreuenden Angehérigen (53%) angaben, sich in der letzten Lebenswoche der
betreuten Person in einem sehr guten bis guten Gesundheitszustand befunden zu haben, beurteilten
14 Prozent ihren Gesundheitszustand als schlecht bis sehr schlecht. Es kdnnen keine Schlisse dartber
gezogen werden, ob sich ihr Gesundheitszustand aufgrund der Situation der nahestehenden
sterbenden Person veranderte oder unabhangig davon (Abb 1).

allgemeiner Gesundheitszustand

160 141
140

120

100

80 59

60 41
40

20

113

sehr gut gut weder gut noch schlecht sehr schlecht
schlecht

Abbildung 1. Gesundheitszustand der betreuenden Angehdrigen wahrend der letzten Betreuungswoche

Zufriedenheit mit den erhaltenen Informationen: Die meisten befragten Personen gaben an, mit den
erhaltenen Informationen sehr zufrieden zu sein: auf einer Skala von 0 bis 100 lag der Durchschnitt bei
84.09 Punkten. Angehorige von Personen, die in Pflegeheimen starben, waren tendenziell weniger
zufrieden als Angehdrige von Patientinnen und Patienten, die mit Betreuung durch Palliative Care
starben (H=10.047, P=0.018). Fir diejenigen, die in der letzten Woche nicht Gber den bevorstehenden
Tod informiert waren, war die Zufriedenheit mit den erhaltenen Informationen signifikant tiefer
(U=5"186.500, p=0.026), und dies unabhangig von der Todesursache.

Zufriedenheit mit der fachlichen Betreuung in der letzten Lebenswoche: Die Zufriedenheit der
betreuenden Angehdrigen mit der fachlichen Betreuung und Behandlung in der letzten Lebenswoche
lag im Durchschnitt bei 86,39 auf einer Skala zwischen 1 und 100. Die Zufriedenheit der Angehdrigen
von Patientinnen und Patienten, die in Pflegeheimen und Spitalern betreut wurden, war deutlich geringer
(H=27.811 p<0.001) im Vergleich zu spezialisierter Palliative Care und Hospiz.

4.1.2 Demografische Angaben zu den Verstorbenen

In der Studie waren etwas mehr als die Halfte der verstorbenen Personen Manner (51%), besassen die
Schweizer Staatsburgerschaft (91%) und waren Gber 80 Jahre alt (47%), gefolgt von der Altersgruppe
zwischen 65 bis 79 Jahren. Gemass der im Rahmen dieser Studie befragten Personen, starb die grosse
Mehrheit der Patientinnen und Patienten an einer lang andauernden Krankheit (81%). Obwohl nicht alle
Befragten diese Frage beantwortet hatten, konnte anhand der zur Verfligung gestellten Daten
festgestellt werden, dass von 258 Todesféllen die Mehrheit auf verschiedene Krebserkrankungen
zurlickzufihren war (56%).
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Sterbeort: Die Mehrheit der Verstorbenen starb in einer Institution mit spezialisierter Palliative Care
(44%). Da es sich bei diesen Einrichtungen haufig um Spitaler handelt, wurde im Fragebogen bei
Todesfallen im Spital zusatzlich nach der Station/Abteilung gefragt, so dass Todesfalle auf der
Palliativstation separat ausgewiesen werden konnten (Tabelle 13). Als zweithaufigster Sterbeort wurden
Alters- und Pflegeheime genannt (26%), gefolgt vom Zuhause (15%) und Spitalumgebung ohne
Palliative Care (Notaufnahme, Intensivstation oder andere Station/Abteilung) (15%).

Tabelle 13. Sterbeort gemass Angabe der betreuenden Angehorigen

Sterbeort (n=372) N %
Palliative care 163 43.8%
Pflegeheim 97 26.1%
zu Hause 56 15.1%
Spital 56 15.1%
anderer Ort: 1 0.3%

Verlegungen zwischen verschiedenen Pflegeorten in der letzten Lebenswoche: Zusatzlich zur
Frage nach dem Sterbeort lag das Interesse auch auf der Anzahl der Pflegeumgebungen wahrend der
letzten Lebenswoche, d.h. ob Verlegungen in diesem Zeitraum gewollt oder ungewollt stattgefunden
hatten. Dabei konnte festgestellt werden, dass in der letzten Lebenswoche mindestens 25 Prozent der
Verstorbenen in eine andere Umgebung (care setting) verlegt wurden (Tabelle 14).

Die Mehrheit der Verlegungen (40%) geschah von allgemeinen Spitalstationen zu Einrichtungen oder
Stationen der spezialisierten Palliative Care, gefolgt von Verlegungen von zuhause (35%) in eine
Palliativstation, ein Hospiz oder in ein Spital im Allgemeinen. 15% der Verlegungen schliesslich erfolgten
von Palliativstationen zu anderen Palliativeinrichtungen inklusive Hospiz oder in ein Pflegeheim. Die
Grunde fur die Verlegungen wurden nur teilweise genannt. Die Verlegungen weg von Palliativstationen
in den letzten Tagen des Lebens werfen Fragen auf.

Tabelle 14. Verlegungen in der letzten Lebenswoche

Verlegungen in der letzten Lebenswoche (n=93) N %
Spital 37 39.78%
-> Palliativstation 16 43.24%
- Pflegeheim 9 24.32%
- zu Hause 6 16.21%
- Hospiz 3 8.10%
- Spital 3 8.10%
zu Hause 33 35.48%
-> Palliativstation 14 42.42%
-> Spital 11 33.33%
- Hospiz 6 18.18%
- Pflegeheim 2 6.06%
Palliativstation 14 15.05%
-> Palliativstation 6 42.85%
- Hospiz 5 35.71%
- Pflegeheim 2 14.28%
- zu Hause 1 7.14%
Pflegeheim 9 9.67%
-> Palliativstation 4 44.44%
-> Spital 3 33.33%
- Hospiz 1 11.11%
- Pflegeheim 1 11.11%
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Wohn- und Aufenthaltsorte wahrend den letzten 6 Monaten und im letzten Monat des Lebens: In
den letzten 6 Lebensmonaten verbrachte die Mehrheit der Patientinnen und Patienten die meiste Zeit
zu Hause (61%). Im letzten Lebensmonat befanden sich 50 Prozent mehrheitlich in einer stationaren
Institution (z.B. Pflegeheime oder Spitéler) (Abb. 2).

Wohnort
Letzte 6 Monate des Lebens vs. letzter Monat des Lebens
250 228
200 174 183
150
103
100
14
. ]
zu Hause stationdre Institution gemischter Ort

M6 Monate letzter Lebensmonat

Abbildung 2. Aufenthaltsort in den letzten Lebensmonaten

4.2 Qualitative Analyse der Bediirfnisse der Angehorigen
4.2.1 Bedirfnisse in den Tagen und Stunden vor dem Tod

Die Bediirfnisse der Angehdrigen vor dem Tod konnten nach fiinf Schwerpunkte gegliedert werden:

1) Bedirfnisse in Bezug auf die Pflege, Betreuung und das Wohlbefinden der Sterbenden

2) Bedirfnisse nach Informationen

3) Bediirfnisse mit Fokus auf andere wichtige nahestehende Personen

4) eigene personliche Bedirfnisse der betreuenden Angehdrigen als Bezugspersonen

5) Bedirfnisse der betreuenden Angehdrigen mit Fokus auf die Zukunft und das Leben ausserhalb
der Betreuungs- und Pflegetatigkeiten.

1) Bediirfnisse in Bezug auf die Pflege, Betreuung und das Wohlbefinden der Sterbenden

In der Zeit vor dem Tod standen das Wohlbefinden der Patientin / des Patienten oder Aspekte, die im
Zusammenhang mit ihrer/seiner Pflege zu sehen waren, im Zentrum. Eigene Bedurfnisse stehen klar
im Hintergrund. Am wichtigsten waren dabei die medizinische und pflegerische Unterstiitzung direkt an
der Patientin / am Patienten durch die Fachpersonen.

a) Das Bediirfnis, die Symptome des Sterbenden zu lindern
Schmerzen war das am haufigsten erwadhnte Symptom, das , o ,
Angehorige vermeiden wollten. Sie wiinschten sich, dass die letzte | ¢/ die Gewissheit, dass Sie ohne

. g . . . Schmerzen einschlafen konnte.»
Lebenswoche und der Todeszeitpunkt fr die Patientin / den Patienten | 7.2, 63 yanre an)
so friedlich wie mdglich und frei von Schmerzen oder anderen
Beschwerden verlief.

«[...] dass er kein Kampf hatte zum Sterben.
Neben den Schmerzen wurde die Behandlung von Atemnot oder Angst | [Ich] [h]atte immer grosse Angst, dass

als wichtig erachtet. eventuell das Wasser im Bauch nach oben
steigt».

(Frau, 75 Jahre alt)
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b) Das Bedirfnis nach einer angenehmen und friedlichen Umgebung
Unabhangig vom Pflegeort wiinschten die Angehdrigen, dass sich die Patientin
oder der Patient in einer vertrauten Umgebung befand. Je naher es auf den Tod
zuging, desto mehr erwarteten die Angehdrigen, dass Ruhe und Stille im Raum
herrschte, es zu keinen externen Stérungen kam und das Licht angenehm,
beispielsweise gedimmt wurde.

c) Das Bedurfnis, die Sterbenden zu begleiten und mit ihnen zusammen

Zu sein
Die Angehdrigen wollten so viel Zeit wie mdglich mit der sterbenden Person
verbringen. Dies beinhaltete auch die Moglichkeit, sofern die Betreuung nicht zu
Hause stattfand, Gber Nacht im Spital, im Hospiz oder im Pflegeheim bleiben zu
kénnen oder eine Unterkunft in der Nahe zu finden. Durch diese Situation
konnten schone, bleibende Erinnerungen entstehen.

Anwesend zu sein bedeutete auch, vermehrt in die aktive Betreuung und Pflege
involviert zu werden, sofern dies moglich war. Beispielsweise sich sicher flhlen
bei der Verabreichung von Medikamenten, oder den Koérper zu mobilisieren.
Koérperliche Nahe und BerlUhrungen der Patientin / des Patienten waren
ebenfalls wichtig fir die Angehdrigen.

d) Das Bediirfnis, den Sterbenden mit dem Alltag in Verbindung zu bringen
Angehorige erwahnten oft ihr Bedirfnis, die schwerkranke und sterbende
Person in Gesprachen Uber die Geschehnisse aus dem Alltag, aus der
Nachbarschaft sowie Uber das Weltgeschehen oder die Politik als einen
Ankerpunkt fir Normalitat auf dem Laufenden zu halten. Dies betraf auch die
Teilhabe an Alltagsentscheiden aus dem Familien- und Freundeskreis. Lesen
und Musik hoéren waren ebenfalls Aktivitdten, die den Angehdrigen und der
sterbenden Person halfen, sich verbunden zu filhlen und eine gute Zeit
miteinander zu verbringen, anstatt sich nur mit der Krankheit und der Gewissheit
des bevorstehenden Todes auseinanderzusetzen.

e) Das Bediirfnis, sich zu verabschieden
Sich bewusst von der sterbenden Person zu verabschieden, war den meisten
Angehorigen sehr wichtig. Hierbei ging es haufig darum, sich bei der sterbenden
Person zu bedanken, deren Stellenwert im eigenen Leben aufzuzeigen und
noch letzte Worte mitzuteilen.

f) Koordination der Pflege
Ob bei der Betreuung und Pflege zu Hause oder in anderen Umgebungen,
Angehorige Ubernahmen oft die Koordination der Pflege, da diese Aufgabe
niemand anderes als relevant einstufte. Einige der Angehdrigen fiihlten sich
gerade in dieser Rolle verloren und zu wenig unterstitzt und hatten sich in
dieser Hinsicht deutlich mehr Unterstitzung gewlinscht.

2) Bediirfnisse nach Informationen
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«Stille respektieren. So
angenehm wie méglich zu
gestalten/machen. Mit Musik,
etwas vorlesen.
Ré&ucherstabchen, Duftlampe...»
(Frau, 40 Jahre alt)

«In den 4 Monaten im Spital
I6ste sich alles. Das alles
machte mich noch stérker. Ich
musste alle 2 Tage ins Spital.
Wir hatten es schén. Spielen,
Musik héren, vorlesen und auf
unser Leben zuriickschauen.»
(Frau, 75 Jahre alt)

«[...] die Méglichkeit 24 Stunden im
Pflegeheim am Sterbebett
verbringen zu dirfen und
Verpflegung zu erhalten. Die
Méglichkeit die Sterbebegleitung
mit meiner Schwester teilen zu
kdénnen. Die Mbglichkeit in
pflegerische Verrichtungen
einbezogen zu werden, teilhaben zu
kdnnen bis zum Tod.»

(Frau, 58 Jahre alt)

«Das Erzéhlen und Teilhaben an
unserem Alltag.»
(Frau, 59 Jahre alt)

«Ich war sehr froh, dass wir uns
viel Zeit nehmen konnten, um
Abschied zu nehmen.»

(Frau, 55 Jahre alt)

«Wir haben vor allem unseren
Arzt vermisst, der in den Ferien
war. [...]. So gab es
niemanden, der meinen Mann
und seine Krankengeschichte
kannte.»

(Frau, 71 Jahre alt)

Informationen von Gesundheitsfachpersonen erleichterten den betreuenden Angehdrigen die
Betreuung und Unterstitzung der sterbenden Person und das Fallen von Entscheidungen. Die

wichtigsten Aspekte waren:
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a) Aktuelle und klare Informationen erhalten

In der letzten Lebenswoche fihlte sich die Mehrheit der
Angehorigen gut informiert Uber den Zustand der
sterbenden Person. Sie hatten den Eindruck, verstanden
zu haben, was auf sie zukdme. Einige Angehoérige
hingegen wurden nur unzureichend informiert und es
bestand kaum Gelegenheit, mit den Fachpersonen zu
sprechen. Dieser Mangel an Informationen fihrte zum
Gefuhl, unvorbereitet und unbegleitet zu sein.

b) Friher Uber den Tod informiert werden

Obwohl sich die Studie auf die letzte Lebenswoche
konzentrierte und sich die Mehrheit der betreuenden
Angehorigen des bevorstehenden Sterbens bewusst
war, waren viele erstaunt dariiber, dass die Arztinnen
und Arzte sie nicht friiher (iber den bevorstehenden Tod
aufgeklart hatten. Dies hatte ihnen ermdglicht, besser
und fundierter Entscheidungen treffen zu kénnen.

Kam es zu dieser Information, ermdglichte dies den
Angehdrigen und Patientinnen und Patienten, sich naher
zu sein und ehrlicher miteinander zu kommunizieren.

c) Aufkldrung und Information liber notwendige
Behandlungen oder Medikamente
Einige Angehdrige ausserten fehlende Klarheit Uber den
Nutzen und die Wirkungen einiger Medikamente,
insbesondere bezlglich des Nutzen von
Beruhigungsmitteln.
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«Anfangs war es etwas schwierig, weil vom Pflegeheim
keine Infos kamen — ausser auf Anfrage. Spéter kamen Infos
auch ohne, dass ich zuerst anfragen musste. Am Abend,
bevor meine Mutter verstarb, hatte ich ein sehr gutes
Telefongespréch mit einer ‘fiir mich’ [aus meiner Sicht] sehr
kompetenten Pflegefachfrau. Sie gab mir das beruhigende
Geftihl, dass meine Mutter gut und liebevoll betreut wurde.
Das hat fiir mich viel bedeutet, zu wissen, dass sie nicht
allein war und sehr kompetent betreut / begleitet wurde!»
(Frau, 61 Jahre alt)

«lch hétte gerne vorher von den Arzten erfahren, dass mein
Mann nicht mehr lange zu leben hat, nicht erst 4 Stunden
vorher. Das letzte Gespréach war 1,5 Wochen vorher, wo
noch (ber eine alternative Therapie gesprochen wurde und
wir auf die Kostengutsprache der Krankenkasse warten
mussten, anstatt direkt mit der Therapie zu beginnen. Auch
hatten die Arzte 1 Monat vorher nichts unternommen, als es
meinem Mann schlechter ging. Sie erkldrten immer, dass
es normal sei und die Blutwerte ok sind [...]. Bei uns wurde
Vieles im Spital falsch gemacht. Meiner Meinung nach sind
die Assistenzérzte einfach zu (berlastet und kénnen die
Patienten nicht korrekt untersuchen in dieser kurzen Zeit.»
(Frau, 41 Jahre alt)

«Da ich sehr gut informiert war, gab es eigentlich keine
offenen Fragen. Ich konnte bis circa 8 Stunden vor dem
Tod meines Mannes offen mit ihm (iber alles reden!»
(Frau, 69 Jahre alt)

« Au début du séjour en centre de soins palliatifs, il a été
question d'une gestion de la situation de mon épouse par
sédation. Un "narcotique" serait injecte et la personne
aurait I'apparence d'une personne endormie lorsque se
m'inquiete du ressenti la de ne dit que le produit efface la
mémoire. Est-ce un reméde pour les proches et pour les
soignants? »

(Mann, 58 Jahre alt)

d) Die Notwendigkeit zu wissen, worauf man sich vorbereiten muss

Betreuende Angehorige, die sich bereits um ihre sterbenden Eltern oder Grosseltern gekimmert hatten
oder Uber eine Ausbildung im Gesundheitswesen verflgten, flihlten sich sicherer und selbstbewusster
dabei, ihre Wiinsche zu dussern und sich dafiir einzusetzen, dass sie in ihrer Rolle als Angehdrige
respektiert wurden. Angehdrige ohne diesbezigliche Vorerfahrungen in der Betreuung und Pflege einer
sterbenden Person standen den damit verbundenen Herausforderungen weitgehend hilflos gegenuber.
Diese Angehorige bendtigten mehr Anleitung vom Fachpersonen. Dies betraf nicht nur tagliche
Pflegetatigkeiten, sondern beispielsweise auch die Entscheidung dariber, ob es moglich war, die

sterbende Person zu Hause zu betreuen und zu pflegen.

Eine betreuende Angehdrige, deren Mann zu Hause
sterben wollte, hatte sich beispielsweise bemuht, seinen
Wunsch umzusetzen, obwohl es an entsprechender
Unterstlitzung mangelte. Sie bedauerte, dass sie nicht
von den Fachpersonen darauf hingewiesen wurde, dass
eine andere Umgebung fiir ihre individuelle Situation
moglicherweise passender und hilfreicher ware.
Schlussendlich starb der Patient nach ein paar Tagen in
einer Palliative Care Einrichtung. Dies war das
bestmdgliche Ergebnis aus Sicht dieser betreuenden
Angehorigen. Ware diese Information von Anfang an
kommuniziert worden, hatten sie sich friher fiir eine
solche Umgebung entschieden.

«Mit der jetzigen Erfahrung hétte ich meinen Mann friiher
ins Hospiz gebracht. Die Beziehung zu meiner
Schwiegermutter und der Schwester meines Mannes ist
an der Betreuung zerbrochen. Ich bin ausserordentlich
froh, dass mein Mann nicht zu Hause gestorben ist.
[Ambulante Pflegeteams fiir zu Hause] sollten die
‘unerfahrenen’ Angehérige darauf aufmerksam machen,
dass Sterben zu Hause eine sehr grosse Belastung ist fiir
die Betreuenden.»

(Frau, 54 Jahre alt)
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e) Das Bediirfnis, die Wiinsche der sterbenden Person zu kennen

Es braucht ein grosses Mass an Intimitdt und gegenseitigem
Vertrauen, um kurz vor dem Tod offene Gesprache mit der Patientin
/ dem Patienten Uber Wiinsche oder Ideen der oder des Sterbenden
zu ihrer oder seiner Pflege, zu Kontakt oder Ruhe oder zu Themen
wie Bestattung und die Zeit ‘danach’ zu besprechen. Kennen die
Angehorige diese Wiuinsche, féllt es ihnen in der Folge deutlich
leichter, Entscheidungen basierend auf den Wdinschen und
Vorstellungen der sterbenden Person zu fallen.
f) Der_ Bedarf an Unterstitzung und Informationen in
verschiedenen Sprachen
Werden Informationen nicht in der eigenen Sprache gegeben, oder
liegen sie nicht schriftlich vor, ist dies sehr schwierig flr Angehoérige.
Besonders betroffen hiervon sind Angehorige, die in einem Kanton
leben, dessen offizielle Sprache nicht ihrer Muttersprache entspricht.
Das Gefuhl, alleine gelassen zu sein, ist eine haufige Folge.

Besonders betrifft dies auch Menschen mit Migrationshintergrund.
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«Meine Mutter hatte schon vorher im
Bestattungsamt ihre Wiinsche hinterlegt, wir
mussten nicht entscheiden. »

(Frau, 54 Jahre alt)

«Hétte mir mehr Unterstiitzung bei den Amtern
gewlinscht (nirgends konnte ich mich mit
deutschsprechender Person unterhalten). Das
war und ist noch immer sehr schwierig. Fiihlte
mich allein gelassen. Obwohl im
Bestattungsamt Genf deutschsprachige
Mitarbeiter vor Ort waren, fiel die Zuteilung auf
franzdsischsprechende Mitarbeiter.»

(Frau, 69 Jahre alt)

«Es kann nicht erwartet werden, dass
Unterlagen auf Englisch verfiigbar sind, aber
es waére hilfreich gewesen.»

(Mann, 64 Jahre alt)

3) Bediirfnisse mit Fokus auf andere wichtige nahestehende Personen

Die zweitwichtigste Personengruppe im Fokus der Angehdrigen waren andere Familienmitglieder,
insbesondere kleine Kinder, aber auch altere alleinstehende Verwandte, die ihrerseits die Partnerin oder

den Partner verloren hatten.

a) Der Bedarf an spezifischen Formen der Unterstitzung fir
Familien mit Kleinkindern

Ein grosser Teil der betreuenden Angehérigen hatte Kinder im
Erwachsenenalter. Doch einige hatten minderjahrige Kinder (von
Kleinkindern bis Jugendliche), die sie wahrend dieser schwierigen
Zeit betreuen mussten. Zusatzliche Unterstitzung hierbei wurde von
allen hiervon Betroffenen gewiinscht, beispielsweise ganz konkrete
und flexible Unterstitzung im Haushalt.

Haufig entstand in dieser Situation ein doppelter Druck: sich
entscheiden zu missen, bei der sterbenden Person zu bleiben oder
das Kind von der Kita abzuholen, damit ein Gefuhl der Routine und
Normalitat fir das Kind bewahrt wurde. In diesem Zusammenhang
hatten sie sich Institutionen / Organisationen gewlinscht, welche die
Betreuung von Kindern zu unregelmassigen Zeiten Ubernehmen
wurden, oder ein Kinderabholungsdienst, der es den betreuenden
Angehorigen ermoglicht hatte, bei der/dem Sterbenden zu bleiben.

b) Unterstlitzung anderer nahestehenden Personen

«Unterstiitzung gibt es. SPITEX,
Entlastungsdienste etc. Jedoch sind immer
wieder andere Personen involviert. Flir mich
als Alleinverdienender und Alleinerziehender,
weil die Frau fast ausschliesslich im Spital
oder Pflegestation weilte, war es sehr
aufreibend und organisatorisch schwierig. Ich
hétte mir eine flexible Tagesbetreuung und
auch zusétzliche Unterstlitzung im Haushalt
gewdinscht. »

(Mann, 48 Jahre alt)

«Ich fiihlte mich enorm unter Druck. Ich
wollte bei meinem Vater sein, splirte, dass
mich aber meine Kinder brauchten. Wenn
ich bei mir zu Hause war, hatte ich Angst
etwas zu verpassen und wollte zu meinem
Vater. Wo ich auch war, fiihlte es sich
‘falsch’ an. Der Druck zwischen Familie,
Arbeit und Vater zerrte enorm an mir.»
(Frau, 40 Jahre alt)

Die betreuenden Angehdrigen kimmerten sich nicht nur um die sterbende Person, sondern auch um
weitere Verwandte, beispielsweise um den anderen Elternteil, und/ oder mitbetroffene Freunde. Dabei
gab es Entscheidungen zu treffen zur Wohnsituation, zu Bankkonten sowie Vorausplanung und
konkrete Betreuungs- oder Pflegetéatigkeiten fir den anderen Elternteil, wodurch sich der Druck auf die

betreuenden Angehdrigen zusatzlich erhdhte.
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4) Eigene personliche Bediirfnisse der betreuenden Angehdrigen als Bezugspersonen

Auch wenn ihre eigenen Bedirfnisse aus ihrer Sicht keine Prioritdt hatten, beurteilten sie das
Sorgetragen um sich selbst als wichtig beziehungsweise waren sich der Wichtigkeit bewusst, sich ab
und zu eine Auszeit zu leisten, Zeit mit anderen Menschen zu verbringen, Schritte zur Entlastung der
Pflege einzuleiten, Orte aufzusuchen, um Energie zu tanken oder sich auf die kommenden

Herausforderungen mental vorzubereiten.

a) Sich um sich selber kimmern und sich Zeit fir sich selbst nehmen
Auch wenn der Fokus der betreuenden Angehdrigen auf der Patientin / dem
Patienten und nicht auf ihnen selbst lag, fihlten sich viele erleichtert, wenn
Fachpersonen ihnen nahelegten, sich eine Auszeit zu génnen, um neue Kraft
zu schopfen. Fir betreuende Angehdrige, die mit hoher Intensitat oder iber
einen langeren Zeitraum Betreuungs- und Pflegetatigkeiten ausgefihrt
hatten, war die letzte Lebenswoche oft nur sehr schwer zu bewaltigen, da sie
zu diesem Zeitpunkt kérperlich und psychisch meist ausgesprochen erschpft
waren.

b) Sich unterstitzt, getragen und gut aufgehoben zu fihlen

Der grosste Teil der betreuenden Angehérigen verfligte ein gutes
personliches Netzwerk und fiihlte sich im Allgemeinen wahrend des
Krankheitsverlaufs und in den letzten Lebenstagen gut aufgehoben. Was
jedoch Vielen fehlte, war ganz konkrete praktische Unterstlitzung im Alltag bei
Betreuung und Pflege. Bei Angehorigen ohne ein solches Umfeld lastete
grosser Druck auf ihnen bis weit iber die Zeit nach dem Tod hinaus und
hinterliess ein Gefuhl der Hilflosigkeit.

Die wichtigste Form der Unterstiitzung erhielten die betreuenden Angehdrigen
und die sterbende Person von Familienmitgliedern, insbesondere
erwachsenen Kindern, verschwagerte Familienmitgliedern, Freunden, und
Nachbarn. Daneben spielten Fachpersonen, der Pflege, der Medizin, der
Seelsorge und der Bestattungsunternehmen eine zentrale Rolle. Die
Unterstitzung durch die Bestatterinnen und Bestatter wurde von vielen
Angehorigen oft als sehr professionell, individuell und personlich
wahrgenommen mit haufig sehr einfihlsamen und wohltuendem
Engagement. Selbst der Umgang mit Amtsstellen oder Behdrden wurde von
vielen Angehorigen als sehr menschlich beschrieben.

c) Das Bedirfnis, sich verbunden zu flihlen

Die Mdglichkeit, Fachpersonen jederzeit anrufen und um Rat fragen zu
kénnen, vermittelte den Angehdrigen ein Geflhl der Sicherheit, das ganz
besonders wichtig war, wenn die Betreuung und Pflege im privaten Rahmen
zuhause stattfand.

d) Entlastung bei der Pflege und Betreuung erhalten

Als Beispiel wurden hier Nacht- oder Sitzwachen genannt, um selbst wieder
Energie tanken zu kénnen. Fand die Betreuung im Spital oder in einem
Pflegheim statt, suchten einige Angehdrige nach einer Unterkunft in der Nahe
des Pflegeortes, um die Distanzen zu reduzieren und weite Anfahrtswege zu
vermeiden. Die Unterstitzung seitens der eigenen Familie bei der
Bewaltigung von alltéglichen Tatigkeiten war ebenfalls fir viele eine grosse
Hilfe.

«Ich durfte eine Woche vorher mit
einer Psychologin [der
Pflegeeinrichtung] ein Gesprédch
flihren, das sehr hilfreich war. Es ging
darum, mir Luft zu verschaffen [...].»
(Frau, 50 Jahre alt)

«[was geholfen hat] Den Weg
gemeinsam mit den Kindern und
engsten Freunden zu gehen. Anteil
zu nehmen. Mir Zeit nehmen zu
kbénnen. Ein verstédndnisvolles
unterstiitzendes Umfeld zu haben.»
(Frau, 57 Jahre alt)

«Wichtigstes Element bleibt aber
das soziale Umfeld: Familie und
Freunde, die den Abschied
erleichtert [und] grosse, emotionale,
empathische Teilnahme [zeigten]».
(Mann, 54 Jahre alt)

«Die Gewissheit, dass [das
ambulante Pflegeteam fiir zu Hause]
und [der] Arzt jederzeit erreichbar
waren und helfen konnten, hat mich
unglaublich entlastet. Alle waren auch
mit Zuhéren, Gespréachen und
Ratschléagen unterstiitzend.»

(Frau, 74 Jahre alt)

«lch wurde optimal [von
verschiedenen ambulanten
Pflegeteams flir zu Hause] begleitet.
[Das ambulanten Pflegeteam fiir zu
Hause] und Freundinnen haben in
der letzten Woche resp. in den
letzten 4 Nachten Nachtwache
libernommen, damit ich einige
Stunden schlafen konnte. Unser
Freundeskreis untersttitzte uns mit
ihrer Flirbitte.»

(Frau, 82 Jahre alt)
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e) Starke zeigen und Kraft tanken

Betreuende Angehdrige wollten fiir ihre Liebsten so stark wie maglich sein
und diese Starke gegen aussen aufrechterhalten, auch wenn sie das
Geflihl hatten, dass ihnen alles Uber den Kopf wéachst. Betreuende
Angehorige tankten Kraft durch Gesprache mit den Fachpersonen, aber
auch durchkurze Auszeiten, oder Treffen mit ihrer Familie und Freunden.

f) _Psychologische Unterstitzung

Diese wurde sehr haufig als Bedirfnis genannt; viele Angehorige wollten
dieses Angebot zu verschiedenen Zeitpunkten nutzen. Allerdings wurden
haufig lange Wartelisten oder und der fehlende Zugang zu psychologischer
Unterstitzung bemangelt.

g) Finanzielle Unterstitzung

Haufige Transportfahrten der erkrankten Person fir Untersuchungen oder
Behandlungen wie Chemo- oder Radiotherapie fiihren rasch zu einer
erheblichen finanziellen Zusatzbelastung fur die Angehérigen. Es entstand
haufig die Frage, wer oder welche Organisation hier unterstiitzend
eingreifen kénnte.

h) Das Bedurfnis nach klarer Fihrung und Koordination
Die Vielfalt der Aufgaben und Informationen Uberforderte viele Angehdérige.
Sie fuhlten sich verloren angesichts der vielen Betreuungssettings,
Organisationen, Versicherungen etc. und wlnschten sich eine Person, die
hier die FUhrung und Koordination Ubernehmen konnte. Manche
Angehorige waren bereit, fur diese Art der Koordination zusatzliche
finanzielle Mittel zu investieren.

Einige Angehdrige erwahnten, dass eine solche Person ahnliche Aufgaben
haben kénnte und sollte, wie diejenigen einer Hebamme zur Unterstitzung
der Mutter und der Familie vor und nach der Geburt.

5) Bediirfnisse der betreuenden Angehorigen mit Fokus auf die
ausserhalb der Betreuungs- und Pflegetitigkeiten

a) Die Notwendigkeit, eines verstandnisvollen Arbeitgebers zu haben
Die Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber spielten eine wichtige Rolle bei der
spurbaren und direkten Unterstlitzung der betreuenden Angehdrigen durch
Flexibilisierung der Arbeitszeiten. Sich gegeniiber dem Arbeitgeber nicht
verstecken zu missen mit den Betreuungsaufgaben, entlastete die
betreuenden Angehorige sehr.
Die grosse Mehrheit der Angehdrigen hatte sehr verstandnisvolle und
unterstitzende Arbeitgeberinnen / Arbeitgeber sowie Kolleginnen und
Kollegen, die ihnen zeitliche Flexibilitat einrdumten und ihnen Arbeit
abnahmen. Oftmals wurden die Angehdrigen Uber die reglementierten
freien Tage hinaus von den Hausarztinnen und Hausarzten
krankgeschrieben, was ihnen ermaéglichte, von der Arbeit fernzubleiben,
ohne unbezahlten Urlaub oder Ferientage zu beziehen oder Uberstunden
abzubauen. Einige Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber waren weniger
entgegenkommend.
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«Spazieren und wandern gehen oder im
Garten frische Luft schnappen. Also Zeit
flir mich um Kraft zu tanken. Wenn man
keine Kraft mehr hat, kann man auch
nicht mehr untersttitzen.»

(Frau, 50 Jahre alt)

« Ca serait veillé apres I'annonce du
déces d'avoir un soutien psychologique-
organisationnel autre que les amis
proches. »

(Frau 48 Jahre alt)

«Unterstiitzung durch Organisationen
bekamen wir keine! Manchmal hétte ich
mir gewdinscht, einen kleinen ‘Zustupf’
von einer Organisation zu erhalten, fiir
die vielen Fahrten mit dem Auto, fiir die
Bestrahlung, Chemotherapie,
Gespréache usw. [...].»

(Frau, 66 Jahre alt)

« Was mir gefehlt hat, ist eine
Anlaufstelle, die einem (iber alles
informieren konnte, wie mit
Arbeitgeber umgegangen werden soll,
was flir Unterstlitzung in der
Betreuung, wie der Alltag des
Patienten strukturiert werden kénnte,
[...] Irgendwann und irgendwie konnte
ich alle Informationen finden, aber es
hat viel Zeit und Geduld gebraucht»
(Frau, 57 Jahre alt)

«Dans l'idéal j'aurais aimé béneficier
d'une presence qui rappelle celle de la
sage-femme apreés la naissance d'un
bébél»

(Frau, 57 Jahre alt)

Zukunft und das Leben

«Mein Arbeitgeber behandelte mich
mit grossem Versténdnis. [...] [Er]
machte in der Zeit vor dem Tod
meiner Frau klar, dass ich gehen
kann, um mit ihr zusammen zu sein,
sie zum Arzt oder ins Krankenhaus zu
bringen, Termine zu vereinbaren oder
Medikamente zu holen. Wenn sie
Pflege brauchte und es niemanden
gab, der ihr helfen konnte, musste ich
mich nie schuldig fiihlen. Nachdem sie
gestorben war, schenkten sie Blumen,
Obst und eine Karte. Es gab viel
positive Botschaften und es wurde nie
‘erwdhnt’, wann ich wieder bei der
Arbeit sein miisste.»

(Mann, 64 Jahre alt)
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In einigen Fallen verloren die betreuenden Angehoérigen gar ihre Arbeit. Mehr Unterstitzung und klarere
Regeln und Verantwortlichkeiten flr die Arbeitgeberinnen und Arbeitgeber in Bezug auf betreuende

Angehdrige waren winschenswert.

Fir die berufstatigen Angehdrigen war die Vereinbarkeit von Beruf und der
Pflegetatigkeit herausfordernd, aber nicht unmdglich. Oft wurde die Arbeit
auch als hilfreiche Ablenkung angesehen. Die Gewissheit, den Arbeitsplatz
trotz Abwesenheiten nicht zu verlieren, war wahrend dieser Zeit von grosster
Bedeutung, gefolgt vom Bedirfnis Einkommensausfélle zu vermeiden — dies
insbesondere, wenn durch die Betreuung zuhause oder im Pflegeheim
zusatzliche Kosten, nicht von der Krankenkasse gedeckt wurden, entstanden
und bezahlt werden mussten.

b) Das Bedurfnis, sich vorbereitet zu fiihlen
Sobald sich der Tod abzeichnete, bereiteten sich gewisse Angehdrige bereits
auf wichtige Schritte vor, die nach dem Todesfall einzuleiten waren. Einige
kontaktierten bereits in den letzten Lebenstagen einen Bestattungsdienst,
andere fanden es sehr hilfreich, wenn sie von erfahrenen
Sterbebegleiterinnen und Sterbebegleitern dabei unterstitzt wurden, sich auf
die kommenden Situationen und Tage vorzubereiten.

4.2.2

«Ich hétte von Beginn der
Krankheit zu Hause bleiben
kénnen. Da die Arbeit mich
abgelenkt hat, bin ich fast immer
hingegangen. Dass ich mich von
heute auf morgen freistellen
konnte, um meinen Mann bis zum
Schluss zu Hause zu pflegen, habe
ich sehr geschétzt und war flir mich
nicht selbstverstéandlich.»

(Frau, 55 Jahre alt)

« J'ai été bien préparée, et comme
tout avait été decidé par ma
marraine cela a été un peu plus
facile. »

(Frau, 68 Jahre alt)

Bedirfnisse zum Zeitpunkt des Todes und in den ersten Tagen nach dem Tod

Nach dem Tod und in den folgenden Tagen durchlebten Angehdrige sehr unterschiedliche Erfahrungen
und Emotionen. Die Bedirfnisse konzentrierten sich hauptsachlich auf drei Aspekte:

1) Der Druck, Aufgaben zu erfiillen und sich gleichzeitig Zeit zu nehmen, um zu trauern

2) die Anpassung an einen Alltag ohne Pflege oder Betreuungsaktivitaten

3) die Notwendigkeit von Gelegenheiten, mit anderen iber den Tod zu sprechen

1. Der Druck, Aufgaben zu erfiillen und sich gleichzeitig Zeit zu nehmen, um zu trauern

Parallel zum Bedurfnis, sich zurlickzuziehen, wurden die Angehdrigen gezwungen, nach dem Tod
verschiedene Aufgaben zu erledigen, die nicht warten konnten. Da sie sich durch den Todesfall und die
damit verbundenen Erlebnisse und Emotionen wie betaubt flihlten, beschrieben sich viele Angehdrige

nach dem Todesfall in einer Art «Funktionsmodus»
organisatorischen Tatigkeiten wie eine Art «Roboter» aus.

a) der Bedarf an Zeit, um die kirzlich Verstorbenen zu ehren

Zu den unmittelbaren Aufgaben gehorten etwa die Rdumung des Zimmers,
sofern die/der Verstorbene in einer Pflegeeinrichtung betreut wurde, die
Organisation der Beerdigung, die Information des Umfelds und der
Behorden Uber den Tod zu informieren, usw.. Angesichts der Vielfalt dieser
Aufgaben hatten sich viele Angehoérige mehr Unterstlitzung und Zeit fur die
Erledigung gewinscht. Die Raumung des Zimmers in den
Pflegeeinrichtungen wurde hierbei am grausamsten empfunden, weil sie das
Geflihl hatten, dass dies mehr Zeit und Respekt gegeniiber der/dem
Verstorbenen erfordert hatte.

b) Das Bediirfnis, Behdérdengange zu vereinfachen, und mehr
Unterstitzung bei administrativen Aufgaben zu haben

Wahrend den ersten Tagen nach dem Todesfall waren die Angehorigen

damit beschaéftigt, alle administrativen Schritte einzuleiten. Obwohl die Amter

mitfihlend auf ihre Bedulrfnisse reagierten, wiinschten sie sich, dass die

administrativen Angelegenheiten leichter zu bewaltigen gewesen waren. Der

blrokratische Aufwand eines Todesfalls Uberstieg haufig das Machbare, und

sie wlnschten sich eine unterstlitzende Begleitung.

und fihrten die administrativen und

« L'attitude de I'EMS qui a exigé que
nous débarrassions la chambre de
notre maman dans les 24h a été un
vrai scandale. Mon frere venait expres
de Lausanne en voiture avec son
épouse, nous a aidé ma femme et moi
a débarrasser sa chambre en
présence de son cadavre !l C'est une
honte inoubliable et cela a gache es 5
années de soins que I'équipe de 'TEMS
a prodigué a ma maman! Nous
sommes outrés et horrifiés par cette
obligation. »

(Mann, 70 Jahre alt)

«Von Seiten Spital alleine gelassen.
Nach dem Tod meines Vaters musste
ich erfahren, dass es nur noch um
Blirokratie, Formular und Geld geht.
Da geht es nur noch um Inventar,
Krankenkassenabrechnungen,
Amter»

(Frau, 56 Jahre alt)
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Informationen von den Banken und Finanzinstituten wurden teilweise als
verwirrend, unverstandlich und widersprichlich wahrgenommen.

Juristische Unterstitzung betreffend Erbschaftsabwicklung wurde auch
gewlnscht, was teilweise auf Ebene der Gemeindeverwaltungen
angeboten wurde.

c) Der Bedarf zu trauern und sich an ein Leben alleine anzupassen

Neben der Regelung aller administrativen Angelegenheiten war das
Zulassen der Gefuihle und der Trauer um die verstorbene Person fur viele
wichtig. Angehdérige berichteten, dass der Trauerprozess erst Wochen
nach dem Tod begann, weil sie vorher «einfach nur funktionierten», um
alle administrativen und organisatorischen Tatigkeiten zu erledigen.

Der Kontakt mit dem privaten Umfeld in den ersten Tagen nach dem Tod
war flr die betreuenden Angehorigen sehr wichtig. Zeit mit
nahestehenden Personen zu teilen, gab ihnen Kraft. Gleichzeitig fuhlten
sie sich von den vielen Begegnungen Uberwaltigt und splrten, dass sie
viel Zeit alleine zum Nachdenken und zur Erholung brauchten.
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«Der Papierkrieg war enorm. Die beste
Entlastung wére eine Stelle gewesen,
welche mich dabei unterstiitzt hatte.»
(Frau, 66 Jahre alt)

«Was bei uns fehlt, ist eine Hilfe flir die
weiteren Probleme, z.B. fiir die Erbteilung
[...]. Ich bekomme keine Hilfe in dieser
Angelegenheit und muss nun alles selber
erledigen. Die KESB nétigt uns, [...] das
Erbe zu teilen und zwar zu ihren
Bedingungen.» (Frau, 41 Jahre alt)

«Trauer und Ohnmacht lasst sich auch
durch Unterstiitzung nicht aus dem Weg
rdumen. Die schwierigen und traurigen
Momente waren bei mir nicht in den Tagen
unmittelbar nach dem Tod, da man dann
noch viel zu stark mit Administrativem
beschéttigt ist (Beerdigung, Nachlass,
Banken, Versicherungen etc.). Die Trauer
trifft einem mit einem Gefihl der Leere oft
Wochen und Monate spéter.»

(Mann, 46 Jahre alt)

2. Anpassung an einen Alltag ohne Pflege- oder Betreuungsaktivitaten

a) Mehr Zeit vor der Ruckkehr an den Arbeitsplatz

Den Berufstatigen half die Ruckkehr zur Arbeit, um damit wieder am
gesellschaftlichen Leben teilzunehmen. Allerdings hatten viele
Angehorige das Geflihl, dass eine Woche kaum ausreichte, um alle
administrativen  Angelegenheiten zu erledigen. Viele nahmen
zusatzliche Tage von der Arbeit frei, um mehr Zeit fir sich alleine zu
haben und sich mit ihren Gefiihlen auseinandersetzen zu kénnen.

b) Der Bedarf an viel Verstandnis von Arbeitgebern und Kollegen

Das Arbeitsleben lief oft normal weiter: trotz Kondolenzschreiben gingen
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sowie Arbeitskolleginnen und
Arbeitskollegen davon aus, dass die Hinterbliebenen dort weiterfahren
kénnten, wo sie aufgehort hatten. Den Wiedereinstieg empfanden daher
einige als problematisch. Sie hatten mehr Ricksichtnahme und
Unterstitzung von den Arbeitgeberinnen oder Arbeitgebern und den
Kolleginnen und Kollegen erwartet.

«Nach dem Tod war ich [...] sehr froh,
Zeit [...] zu haben. Eine unglaublich
schmerzvolle und anstrengende Zeit war
mit dem Tod abgeschlossen. Ich konnte
mich um die vernachlassigten Kinder
kiimmern, alles Administrative erledigen,
mich mit Freunden treffen, realisieren,
was Uberhaupt passiert ist. Ich hétte nicht
arbeiten kénnen. Der Arbeitgeber fand es
nicht toll. Ich konnte die Reaktion der
Chefin nicht verstehen Glliicklicherweise
wurde mir eine neue Arbeitsstelle
angeboten. Ich arbeite jetzt nicht mehr in
dieser Firma.» (Frau 54 Jahre alt)

« J'ai eu la chance d'avoir beaucoup de
compréhension et I'on m'a dit de prendre le
temps nécessaire. Aujourd’hui j'ai repris mon
travail normalement mais je constate que
certaines personnes pensent (certainement
car ailles n'ont jamais vécu de telles

expériences) que c'est derriere et que la vie a
repris son court, et ne comprennent pas notre

état d'ame et que c'est trés difficile. »
(Frau, 51 Jahre alt)

c) die Notwendigkeit, an die Arbeitsstelle als Zeichen der Normalitat zuriickzukehren

FUr anderen hingegen war die Arbeit eine willkommene Ablenkung, um
auf andere Gedanken zu kommen. Deshalb zogen sie es vor, direkt
nach dem Tod ohne lange Pause wieder zur Arbeit zurtickzukehren.

«Ich wollte keine Unterstiitzung.
Sondern mehr Arbeit, um alles zu
vergessen flir ein paar Stunden.»
(Frau, 50 Jahre alt)
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d) Die Notwendigkeit, andere zu unterstiitzen

Betreuende Angehdrigen mit kleinen Kindern oder Eltern im
fortgeschrittenen Alter behielten nach dem Todesfall oft ihre Rolle als
Unterstitzer fur andere bei, beispielsweise Sicherstellung finanzieller
Belange (Renten etc.), oder neue Wohnumgebung. Als zuriickbleibender
Elternteil minderjahriger Kinder ging es haufig um die Aufrechterhaltung
eines gewissen Masses an Normalitat fir das Kind/ fur die Kinder.

e) Das Leben schrittweise wieder geniessen dirfen

Angehorige, die Uber langere Zeit Pflegetatigkeiten Gbernommen hatten,
hatten Schwierigkeiten, sich wieder auf friihere alltdgliche Routinen aber
auch genussreiche Lebensinhalte einzulassen, z.B. alten Hobbys
nachgehen oder wieder mehr Zeit mit Freunden zu verbringen. Sie hatten
von einem Feedback profitiert, dass das Leben auch wieder positiv erlebt
und genossen werden darf.
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«[Zu meinen Aufgaben gehérten]
die Administration fiir den
[hinterbliebenen] Vater (z.B.
Organisation einer
Seniorenbetreuung).»

(Mann, 46 Jahre alt)

«Zum Gllick hatte ich einen
verstandnisvollen Partner in all den
Jahren [...], wo ich fast taglich fiir
meine Mutter gesorgt hatte. Ich
musste nach diesen vielen Jahren
mein Leben neu ausrichten, was
mir langsam gelingt und ich mir
sagen kann, ‘du darfst die neue
Freiheit jetzt auch geniessen’.»
(Frau, 66 Jahre alt)

3. Der Wunsch nach Gelegenheiten, mit anderen offen iliber den Tod zu sprechen

a) Mit Fachpersonen im Nachhinein Gber den Tod sprechen kénnen

Nachbesprechungen mit Fachpersonen nach dem Tod wurden selten
angeboten — auch wenn solche in den Augen der Angehdrigen wichtig
gewesen waren um offene Fragen zu kléaren, und eine Rickversicherung,
dass alles zur besten Behandlung unternommen worden war.
Nachbesprechungen hatten auch den Vorteil, ausserhalb der
unmittelbaren Stress- und Belastungssituation frei vom Druck der
Betreuung das Erlebte zu reflektieren. Weniger strukturiert, aber als sehr
wertvoll wurden die manchmal vom Spital oder der Palliativeinheit
angebotenen Gedenkfeiern angesehen, wo sich Angehoérige und
Fachpersonen zum Erlebten nochmals austauschen konnten.

b) Orte zu haben, an denen der Tod offen angesprochen werden
kann

Vielen Angehdrigen fiel es schwer, nach dem Tod wieder Anschluss zu
finden. Angebote wie Selbsthilfegruppen oder sogenannte Trauercafés
sind nicht flachendeckend vorhanden. Der diesbezligliche Bedarf wurde
seitens der Angehdrigen klar signalisiert.

c) Uber den Verstorbenen sprechen zu kénnen

Ein enttduschender Aspekt flir Angehodrige sowie Patientinnen und
Patienten war, dass sich Freunde der/des Sterbenden oder der/des
Angehorigen in der Zeit vor und auch nach dem Tod distanzierten. Gerne
hatten sie Uber Erlebtes gesprochen, doch dafir bestand wenig
Bereitschaft. Einige Angehdrige erlebten, wie der Todesfall nach einiger
Zeit in ihrem Umfeld nicht mehr thematisiert wurde. Sie hatten den
Eindruck, dass viel Unsicherheit bei Freunden bestand in der Begegnung
mit ihnen.

« J'aurais aimé avoir un contact de
la part de son infirmiere référente
dans les jours suivants déces, ou
de I'un des soignants. Pas de
réactions, pas un téléphone, rien!
Déception et tristesse... »

(Frau, 60 Jahre alt)

«Zurtick im Beruf, erwarten alle,
dass man wieder funktioniert. [...].
Ich wiirde mir wiinschen, es gébe
mehr Orte, ‘Rituale’, wo die Trauer
ein offenes, ungezwungenes
Thema ist. Sogenannte
‘Trauercafés’ muss man suchen
und wenn es dann noch heisst, wir
sind schon eine feste Gruppe... Die
Trauer, das Sterben sollte viel mehr
zum Alltag gehéren und keine
Ausnahmesituation sein, aus
welcher der Betroffene méglichst
schnell wieder herausfinden
sollten.» (Frau, 54 Jahre alt)

«Ein bisschen mehr Unterstiitzung
hétte ich von Freunden, Bekannten
erwartet! Es kam mir so vor, als ich
Einkaufen ging, das sich Leute
(wenn sie mich sahen) versteckten,
oder einfach verschwanden...»
(Frau, 58 Jahre alt)
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4.2.3 Winsche an Unterstlitzungsangebote aus Sicht der Angehdrigen

Unabhangig vom Betreuungsort sollte die Betreuung der sterbenden Person liebevoll, geduldig, und
konstant fur alle Beteiligten verfugbar sein. Die Fachpersonen sollten nicht nur prasent, sondern auch
kompetent sein. Die Angehorigen wunschten sich ein Umfeld, das schnell auf die Bedurfnisse der
Patientin / des Patienten reagierte. Dies reichte von der zeitlich individualisierten Verabreichung der
Medikamente auf Wunsch der Patientin / des Patienten bis hin zur reibungslosen Aufnahme in einer
anderen Einrichtung (z.B. Palliativstation, Hospiz, etc.). Gleichzeitig ging es darum, die medizinisch-
pflegerische Behandlung in den letzten Lebenstagen auf das Notwendigste zu reduzieren, um Raum fir
Begegnung zu schaffen.

Aus ganz verschiedenen Griinden schien die Palliative Care aus Sicht der Angehdrigen sehr
bedurfnisorientiert. Dennoch wurden relevante Punkte vermisst:

1) die Ermutigung zur Betreuung der sterbenden Person zuhause
2) die allgemeine Verfligbarkeit von Palliative Care
3) Kompetenzen der Palliative Care fir die Sterbephase in Pflegeheimen

1. die Ermutigung zur Betreuung der sterbenden Person zuhause

Einige der verstorbenen Personen hatten den Wunsch, zu Hause zu sterben, ein Wunsch, dem nahezu
alle Angehorigen nachzukommen versuchten. Bei der Organisation der Betreuung und Pflege standen
die Angehdrigen jedoch vor zahlreichen Hirden, die sie schliesslich oft dazu veranlassten, trotz des
Wunsches eine Institution als Betreuungsort zu wahlen. Fir die Betreuung zu Hause bis zum Tod war
fur die Angehdorigen folgendes wichtig:

a) Beteiligung der Hausérztin / des Hausarztes

Die Bereitschaft der Hausarztin / des Hausarztes, das Sterben zu | meinen Augen génziich versagt. Auf die
Hause zu begleiten und zu ermdglichen, war eine unabdingbare | Anfrage, als es der Patientin nicht mehr

«Leider hat die Hausérztin diesbeziiglich in

Voraussetzung. Obwohl in vielen Fallen Pflegeteams zur Verfiigung
standen, musste die Hausarztin / der Hausarzt die Pflege
koordinieren, Medikamente verschreiben und bereitstellen und
Unterstlitzung bei der Entscheidungsfindung leisten. War dieses
Engagement nicht gegeben, war die Betreuung selbst fir die letzten
Lebenstage zuhause unmdglich.

b) Weniger Wechsel beim Gesundheitsfachpersonen

Der haufige Wechsel der Pflegefachpersonen in der Betreuung
zuhause, teilweise mit mehrfachem Wechsel am selben Tag, wurde
als sehr schwierig eingestuft. Die Zusatzaufgabe der Angehdrigen,
taglich mehrfach den Fachpersonen die Situation zu schildern, und
Informationen weiterzuleiten, flihrte zu einem Gefihl von
Unsicherheit und vermeidbarer Zusatzbelastung.

c) Koordination der Pflege

Um das Sterben zu Hause zu ermdglichen, ist eine klare Koordination
der Aufgaben durch Definition einer klaren Ansprechpartnerin oder
eines Ansprechpartners sehr wichtig. Die Regelung und klare
Kommunikation von Stellvertretungen bei Abwesenheiten ist hierbei
zentral. Fehlte diese Klarung, kam es zu unndtigen
Spitaleinweisungen.

mdéglich war ‘mit eigen(unseren) Kréften’ in die
Praxis zu gehen, ob sie auch nach Hause
komme, meinte sie, was soll ich am
Krankenbett von Frau [Name] machen — ich
kann ihr ja nichts verschreiben, héchstens den
Blutdruck messen? Fiir die
Todesbescheinigung miisste ich halt dann den
Notfallarzt anrufen.» (Frau, 73 Jahre alt)

«Von [dem ambulanten Pflegeteam konnte ich
mich nicht auf die abgemachten Zeiten
verlassen, ich war stets am Warten. 2. Bei
dreimaligen Besuchen pro Tag kamen stets
andere Betreuerlnnen, davon teils nicht-
professionelle.»

(Frau, 82 Jahre alt)

«Wir haben vor allem unseren Arzt vermisst,
der in den Ferien war. [...] So gab es
niemanden, der meinen Mann und seine
Krankengeschichte kannte.»

(Frau, 71 Jahre alt)
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d) Rasche Verflugbarkeit eines fachlichen Rats

Wenn betreuende Angehérige zu Hause vor akuten
Herausforderungen standen, beispielsweise bei
unvorhergesehenen Komplikationen, brauchten sie rasche
Antworten und Hilfe. Diese waren nicht immer erhaltlich oder
erfolgten zu spat, was zu Spitaleinweisungen in letzter Minute
fuhrte. Der Transport im Krankenwagen und die Ankunft in der
Notaufnahme wurden als sehr belastend empfunden.

Auch bei einem Todesfall zuhause flhlten sich die betreuenden
Angehorige teilweise alleine gelassen. Sie hatten den Eindruck,
dass mit dem Versterben der geliebten Person fir die
Fachpersonen die Aufgabe abgeschlossen sei.
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«Von dem [ambulante Pflegeteam fiir zu Hause]
und vom Spitalpersonal véllig alleingelassen.
[Jedoch auf der] [Name] Palliativ-Station, [wo]
meine Mutter nur 12 Stunden verbrachte, bestens
aufgehoben.»

(Frau, 38 Jahre alt)

«Mein Vater verstarb abends nach 23:00 Uhr.
Am néchsten Morgen musste ich mehr als 30
Minuten telefonieren, bis sich endlich ein Arzt
bereit erklérte, zu uns zu kommen. Dies war
sehr miihsam.»

(Frau, 40 Jahre alt)

e) Verfugbarkeit von spezialisierter Palliative Care zur Unterstiitzung bei komplexen Fallen

Mobile Palliativteams, die fir die Bewaltigung schwieriger
Situationen zuhause oder im Pflegeheim geschult sind, waren
nicht immer verfligbar. Dies fiihrte immer wieder zur
Uberforderung der Angehdrigen, da sie die Betreuung
aufrechterhalten wollten. Auch hier kam es letztendlich haufig zu
maoglicherweise vermeidbaren Verlegungen in ein Spital oder in
eine Pflegeinstitution, was bei den Angehoérigen zu
Schuldgefiihlen fihrte.

2. die allgemeine Verfiigbarkeit von Palliative Care

«Das [ambulante Pflegeteam fiir zu Hause] hat
klaglich versagt: Brauchte zuerst 2 Wochen, um
einen Termin fiir einen Besuch bei uns zu
organisieren, sich zu besprechen und dann den
Fall abzulehnen, da er zu komplex sei, und sie
die nétigen Fachpersonen nicht hétten. So habe
ich bis zur Erschépfung und ohne fachliche
Ausbildung sémtliche Pflege (ibernommen, auch
die Kosten fiir Hilfsgeréte, Verbrauchsmaterial.
Eine riesen Enttduschung!»

(Frau, 38 Jahre alt)

Betreuende Angehorige schatzten Angebote der Palliative Care sehr. Besonders bezog sich dies auf
Angebote der spezialisierten Palliative Care wie Palliativstationen, Hospizen oder mobilen
Palliativdiensten. Auch spezielle Palliativangebote in Pflegeheimen zahlten dazu. Doch auch in diesem

Kontext wurden kritische Meinungen gedussert.

a) Vermeidung von unerwiinschten Verlegungen

Verlegungen selbst in den letzten Lebenstagen aufgrund
mangelnder Ressourcen wie limitierte Bettenverfugbarkeit,
zeitliche Aufenthaltsbeschrankungen, sowie Personalknappheit
wurden als ungerechtfertigt und belastend wahrgenommen.

Dass die Aufenthaltsdauer auf Palliativstationen beschrankt war,
schien eine grosse Belastung und auch Uberraschung
darzustellen. Dies galt ganz besonders fiir Verlegungen in der
Sterbephase, selbst wenn diese letztendlich eher Gberraschend
eintrat.

«6 Wochen vor dem Tod meines Mannes und schon
zweimal im laufenden Jahr (2018) war er im Spital
auf der Palliativstation. Dort wurde er vor allem
wegen den starken Schmerzen behandelt. Ende Juli
mussten wir nach dreiwéchigem Aufenthalt die
Station verlassen. Innerkantonal war kein Pflegeplatz
zu finden. Das war der allerschwierigste Moment
liberhaupt! Mein Mann und ich waren verzweifelt! Wo
sollten wir hin?»  (Frau, 53 Jahre alt)

«lch fand es schlimm, dass kurz vor dem Tod liber
eine Verlegung diskutiert wurde. Man kann nur
begrenzt auf einer Palliativstation sein. Mein Bruder
wurde dort sehr gut betreut, er hatte Angst, vor einer
erneuten Verlegung. Er hatte mit grossen
Schmerzen zu kdmpfen, [die dort aber] endlich
[unter Kontrolle waren] [...]. Er hatte Angst vor einer
Verlegung. Bei mir hatte die Diskussion einen
makabren Nachgeschmack: er stirbt nicht schnell
genug.» (Frau, 44 Jahre alt)
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b) Problem der Wartezeiten

Der Zugang zu Angeboten der spezialisierten Palliative Care,
insbesondere zu Betten in Hospizen und Palliativstationen,
war teilweise erschwert.

Zuweilen fihrten die daraus resultierenden Wartezeiten
dazu, dass Patientinnen und Patienten auf Stationen
aufgenommen wurden, die aus Sicht der Angehdrigen nicht
oder nur eingeschrankt in der Lage waren, die erforderliche
Kompetenz fiir eine optimale Begleitung und Betreuung in
den letzten Lebenstagen bereitzustellen.

Wartezeiten gab es ebenfalls bei Treffen mit
Sozialarbeiterinnen/ Sozialarbeitern oder Psychologinnen/
Psychologen, da jene oft auf Wochen hinaus ausgebucht
waren.

c) Zu spater Einbezug von Palliative Care

Palliative Care wurde oft erst in der/den letzte(n) Woche(n)
vor dem Tod angeboten. Dies war fiir Betroffene, die dieses
Angebot schon friher winschten, sehr frustrierend. Die
behandelnden Arztinnen und Arzte baten oft um Geduld, weil
sie in Bezug auf die aktuelle Behandlung und die zu
erwartenden Ergebnisse optimistisch waren und nicht
erwarteten, dass das Sterben bereits nahe sein konnte.

d) Palliative Care Einrichtungen sollten in der Nahe des
Wohnortes sein

In einigen Kantonen gibt es kaum Angebote der
spezialisierten Palliative Care. Dies bedeutet, dass auch weit
entfernte Angebote in kauf genommen wurden, wenn die
Situation dies erforderte. Obwohl diese Wahl meist bewusst
erfolgte, und sie dankbar fur die Betreuung waren, stellten
sich die Folgen wie lange Anfahrtswege, zusatzliche Kosten
und ein enormer Zeitaufwand haufig als sehr belastend
heraus.

e) Transparenz beziglich der Kosten

Fir viele betreuende Angehérige waren und blieben Fragen
der Finanzierung der Betreuung am Lebensende ratselhaft
und auch stossend. Sie wiinschten sich mehr Transparenz
bezlglich der Finanzierung von Palliative Care, die sie als ein
hochwertiges Angebot erlebten, dessen Finanzierung klar
geregelt sein sollte.
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« 57 jours aprés ma demande pour une prise en charge
palliative, elle était admise en centre de soins
[palliatifs]. Elle y a agonisé dans la souffrance apres
encore 20 jours. »

(Mann, 58 Jahre alt)

«Ich wiinschte mir, dass die Spitéler mehr [...]
Palliativ-Abteilungen hétten. Als er 5 Wochen vor
seinem Tod nochmals ins Spital musste, fiihite er
sich allein gelassen. Er war nicht auf der
richtigen Abteilung und sagt immer wieder, dass
niemand fiir ihn Zeit hétte. Eine gute Begleitung
wére so wichtig fir diese Patienten.»

(Frau, 65 Jahre alt)

«[...] [AJngeboten [wurden] Gesprdche mit: Arzt,
Seelsorge, Psychologe; es kam aber nicht mehr
dazu, weil die genannten Personen keine Zeit
fanden! (Zu wenig Personal!?)»

(Frau, 54 Jahre alt)

« Depuis octobre 2018, j'essaye de proposer une
palliative par rapport a la fin de vie et a I'antalgie. Les
Docteurs-oncologues n'ont dit qu'elle avait beaucoup
de chance de rémission avec leurs traitements et
qu'elle serait traitée en urgence. 23 jours apres elle a
été hospitalisée en urgence en médecine. 44 jours
apres, elle a du sortir I'hbpital avec un besoin de soins
toutes les deux heures. J'ai di arréter de travailler. Il
n'y avait aucun médecin disponible. 10 jours aprés son
retour a la maison, elle a eu accés a un médecin. 57
Jours aprés ma demande pour une prise en charge
palliative, elle était admise en centre de soins palliatifs.
Elle y a agonisé dans la souffrance apres encore 20
jours. »  (Mann, 58 Jahre alt)

«6 Wochen vor dem Tod meines Mannes und schon
zweimal im laufenden Jahr (2018) war er im Spital auf
der Palliativstation. Dort wurde er vor allem wegen den
starken Schmerzen behandelt. Ende Juli mussten wir
nach dreiwdchigem Aufenthalt die Station verlassen.
Innerkantonal war kein Pflegeplatz zu finden. Das war
der allerschwierigste Moment tiberhaupt! Mein Mann
und ich waren verzweifelt! Wo sollten wir hin? Die
Sozialarbeiterin des Spitals hatte dann einen Platz in
einem Hospiz in der Ndhe gefunden und wir mussten
uns sehr schnell entscheiden. Im Nachhinein war es das
Beste was uns passieren konnte! Das Hospiz [Name]
hat uns rundherum perfekt betreut! Eigentlich ist es
sehr schlimm, dass ein schwerkranker Mensch in den
letzten Lebenswochen nochmals den Pflegeplatz
wechseln muss. Zudem war das Hospiz weit weg von
uns (75km) [...J!» (Frau, 53 Jahre alt)

«Der Tod hat keinen Platz. Und er darf nichts kosten.
Unser Umgang mit Palliative Care ist skandalés. Er wird
so wertvolle Arbeit von diesen Leuten geleistet. Aus
finanziellen Griinden ist aber ein Aufenthalt auf einer
Palliativstation beschrénkt. Offensichtlich haben
Krankenkassen das Gefiihl, dass Sterbende keine
besondere Pflege brauchen.»

(Frau, 44 Jahre alt)
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3. Kompetenzen der Palliative Care fiir die Sterbephase in Pflegeheimen

Viele Angehdrige machten gute Erfahrungen mit der Verlegung der schwerkranken oder sterbenden
Person in ein Pflegeheim. Bei einigen Angehorige kam es nach der Verlegung in ein Pflegeheim jedoch
zu schwierigen und auch enttduschenden Erlebnissen. Als nicht zufriedenstellend wurden folgende

Aspekte genannt:

a) Mengenmassig unzureichende Personalausstattung in
Pflegeheimen fiir die letzte Lebensphase

Personalknappheit flihrte nicht nur zu teilweise lange
Wartezeiten, sondern aus Angehoérigenperspektive auch zu
vergleichsweise niedriger Betreuungsqualitat.

b) Die Kosten von Pflegeheimen

Konnte die Situation in Spitélern stabilisiert werden, wurde
Angehdrigen eine Verlegung in eine Pflegeinstitution angeboten.
Neben der Belastung einer Verlegung als solche in den letzten
Lebenstagen, erzeugten finanzielle Angste zusatzliche
Belastungen, insbesondere bei Kindern, die finanziell schlechter
gestellt waren.

¢) Unzureichende Kompetenzen des Fachpersonals

Sei es bezogen auf die Fachkompetenz des Pflegepersonals
oder auch der Hausarztin oder des Hausarztes, mehrfach wurden
Fragen gestellt bezlglich des Wissensstands um die wichtigsten
Fragen der Schmerztherapie oder noch genereller in Bezug auf
den professionellen Umgang mit der Sterbephase unter
Einschluss der psychologischen Kompetenzen.

«Die enorme Personalknappheit ist in meinen Augen
ein grosses Problem, was die Pflegeheime betrifft.
Das Personal ist total tiberlastet. Meine Mutter hétte
viel mehr Unterstiitzung in vielen Bereichen der
Pflege erhalten miissen. Sie musste oftmals sehr
lange warten, bis man ihr geholfen hat, auf die
Toilette zu gehen. Beim Essen wurde meines
Erachtens auch zu wenig geholfen. Meine
Schwester und ich hatten das Gefiihl, dass ihr fiir die
Nacht die Kleidung nicht gewechselt wurde. Ich hétte
mir viel mehr Unterstiitzung durch das
Pflegepersonal gewdinscht!!»

(Frau, 66 Jahre alt)

«Es braucht zur Entlastung der Palliativstation
mehr Einrichtungen fiir Menschen, welche
sterben miissen. Unser Ehemann und Vater
hétte, falls er sich nicht so rasch verschlechtert
hétte, in ein Pflegeheim gehen miissen, da es
Zuhause nicht ging. Pflegeheime sind sehr teuer,
finanzielle Sorgen in der terminalen Phase sind
schlimm. Das Pflegeheim wolle monatlich mind.
CHF 4000. Wir sind nicht reich. »

(Frau, 66 Jahre alt)

«Die letzten 10 Tage im Pflegeheim waren
enttduschend. Die Pflegeleitung hat meine
Fragen nicht ehrlich beantwortet. Ich hatte kein
Vertrauen mehr. Der schmerzlindernde
Medikationsplan wurde nicht eingehalten. Meine
Mutter hat sehr gelitten.

(Frau, 66 Jahre alt)
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4.3 Angebote fiir betreuende Angehorige

4.3.1 Unterstutzungsangebote von Institutionen des Gesundheitswesens

Insgesamt wurden 187 verschiedene Unterstitzungsangebote oder -dienstleistungen fiir betreuende
Angehorige beschrieben. Von den Angeboten wurden 129 (73 %) von den Institutionen und
Organisationen selbst und 58 weitere Angebote (27%) von Dritten entwickelt. Bei den Angeboten
handelte es sich in der Mehrzahl um Broschiren oder Leitfaden/Anleitungen mit sehr breitem
Zielpublikum (allgemein fr Angehdrige in 93%); in nur seltenen Fallen (7%) galten die Hilfeleistungen
spezifischen Situationen. So waren beispielsweise einige Angebote auf Kinder beschrankt, andere
waren nur in gewissen Sprachen verfligbar oder waren fir betreuende Angehorige nur auf Anfrage
erhaltlich. Die Dienstleistungen von Gesundheitsligen waren ausschliesslich Angehérigen von Personen
mit bestimmten Krankheiten oder Diagnosen zuganglich. Bei 80 Prozent der Angebote gab es keine
zeitliche Begrenzung, in der das Angebot verfligbar war. Bei den Ubrigen 20 Prozent handelte es sich
um Angebote, die auf die ersten Tage nach dem Tod oder auf den Zeitpunkt des Todes beschrankt
waren, oder um Flugblatter und Checklisten, die einmalig abgegeben wurden. Gewisse Angebote wie
Besprechungen mit Fachpersonen konnten von der Patientin / dem Patienten aufgrund fehlender
Ressourcen nur einmalig in Anspruch genommen werden. In anderen Fallen gab es andere
Begrenzungen, beispielsweise maximal drei Konsultationen pro Woche mit der Seelsorgerin oder dem
Seelsorger, zweimal pro Woche mit der Psychologin oder dem Psychologen oder nur eine
Musiktherapie-Sitzung pro Woche. Wiederum andere Angebote waren nur zu bestimmten Zeiten
verfugbar, wie z.B. Selbsthilfegruppen, die nur einmal pro Monat stattfanden, oder Gedenkfeiern, die
einmal pro Jahr oder alle paar Monate durchgefuhrt wurden. In einigen Fallen war die Teilnahme an den
Gruppenveranstaltungen auf das erste Jahr nach dem Tod beschrankt. Die Institutionen und
Organisationen berichteten, dass das informelle Feedback der Angehérigen zu ihren Angeboten
Uberwiegend positiv war (85%).

40 Angebote sind in mindestens drei Landessprachen verfligbar, davon 33 zusatzlich auch auf Englisch.
Mindestens 53 Angebote sind in zwei Landessprachen verfugbar. Flr diejenigen Angebote, die nicht in
anderen Sprachen verfligbar sind, besteht in vielen Fallen die Mdglichkeit eines Ubersetzungsdienstes.

Arten von Unterstiitzungsangeboten

Die Angebote wurden nach den Beschreibungen der Institutionen und Organisationen kategorisiert.
Gesprache waren die am haufigsten genannte Dienstleistung. Viele dieser Angebote wurden den
Angehdrigen nach Bedarf zur Verfigung gestellt. Oftmals wurden alle Angehdrigen Uber die Angebote
informiert. Die meisten Angebote waren dabei wenig spezifisch fiir die letzten Tage vor oder die ersten
Tage nach dem Tod bestimmt, sondern abgesehen von wenigen Ausnahmen eher auf die Trauerzeit
im Allgemeinen ausgerichtet (Tabelle 15).

Tabelle 15. Art des Unterstitzungsangebots

Zum
letzte Zeitpunkt nach dem
0,
Angebotstyp n Yo Lebenstage des Tod
Todes
Gesprache 76 46.76% X X X
Bedurfnisse (35) (46.05%) X X X
Seelsorgegesprach (12) (15.78%) X X X
Psychologische Betreuung (12) (15.78%) X X X
Bevorstehender Tod (11) (14.47%) X
Zustand der Patientin / o
des Patienten @) (3.94%) X X
Abschlussgesprach 3) (3.94%) X X
Unterstltzung ausserhalb der 13 6.99% X X
Arbeitszeit
Verschiedene Broschiren 12 6.45% X X X
Selbsthilfegruppen 11 5.91% X
Vernetzung 9 4.84% X X X
Ubernachtungsméglichkeiten 7 3.76% X X
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Befahigung zur Pflege — Pflegetrainings 7 3.76% X X
Trauerbroschiire 6 3.23% X X X
Begleitung 6 3.23% X X
Verpflegungsméglichkeiten 5 2.69% X X X
Broschire zu administrativen Schritte 5 2.69% X X X
nach dem Tod

Checkliste zu administrativen 4 2.15% X X X
Angelegenheiten

Follow-up-Anrufe 4 2.15% X X X
Broschiren zum Sterbeprozess 3 1.61% X X
Abschiedsritual 3 1.61% X X
Kondolenzkarte 2 1.08% X
Leitlinie ‘Best Care for the Dying’ (BCD) 2 1.08% X X

andere 11 5.91% X X X

Im Folgenden werden die haufigsten Angebote gemass den Kommentaren der Anbieter kurz
beschrieben.

Gesprache: Gesprache wurden von fast allen Institutionen und Organisationen mit unterschiedlichen
Ziele und Zielgruppen und fir unterschiedliche Zeitpunkte angeboten. Von einigen konnte taglich
Gebrauch gemacht werden, wie zum Beispiel Informationen tber den aktuellen Zustand der Patientin /
des Patienten oder Gesprache Uber den bevorstehenden Tod. In den meisten Fallen wurden die
Gesprache unmittelbar vom Pflegeteam vor Ort geflihrt, wahrend es in anderen Fallen um die
Vermittlung von Gesprachspartnern aus den Bereichen Psychologie, Sozialarbeit oder Seelsorge
handelte. In Gesprachen wurden Informationen so verstandlich wie mdglich kommuniziert und
Bedirfnisse identifiziert. Eine Institution gab an, zur Vorbereitung auf das Gesprach den Angehdrigen
einen Fragebogen abzugeben: «Mit einem Fragebogen wird nach der Belastung der Angehdrigen
gefragt, dies dient als gute Gesprachsgrundlage. Das Ausfiillen des Fragebogens ist freiwillig».

Unterstiitzung ausserhalb der Arbeitszeit: Zu diesen Angeboten fir Zuhause gehdrten die
Anwesenheit von Nacht- und Sitzwachen durch Fachpersonen oder Freiwillige. Weitere Angebote
umfassten die Verflgbarkeit einer Ansprechpartnerin / eines Ansprechpartners in Notfallsituationen im
Rahmen eines 24-Stunden-Pikettdienstesunter Einschluss des Angebots, dass sie auch im Falle eines
Todes jederzeit kommen wiirden. Nur wenige Institutionen / Organisationen boten den Angehoérigen
kontinuierliche Unterstitzung nach dem Versterben der betreuten Personen.

Verschiedene Broschiiren: Den Angehdrigen wurden verschiedene Broschlren zu verschiedenen
Themen oder mit der Beschreibung verschiedener Dienstleistungen zur Verfligung gestellt. Am
spezifischsten fir die letzten Lebenstage waren Broschiren mit den Anzeichen und Symptomen des
nahenden Todes und einer Beschreibung normaler Vorgange im Sterbeprozess. Weitere Broschiren
behandelten die administrativen Schritte nach einem Tod oder gaben Auskunft Gber Angebote wahrend
der Trauerphase.

Selbsthilfegruppen: Einige Institutionen / Organisationen boten Selbsthilfegruppen fiir Trauernde
meist im Format von «Trauercafés» an. Das grosste Hindernis bei diesem Angebot bestand jedoch
darin, dass die Teilnahme friihestens 6 Monate nach dem Tod der betreuten Person méglich war, um
schwierige Gruppenprozesse durch Komplikationen in der akuten Trauerphase zu vermeiden.

Vernetzung: Angebote in dieser Kategorie umfassten Informationen zum Unterstltzernetz im weiteren
Sinn, von der Haushaltshilfe und Kinderbetreuung bis zur professionellen Unterstitzung mit SPITEX|,
die Hausérztin / den Hausarzt und Palliativdienste. Diese Dienste bieten auch Informationen und
konkrete Hilfe an fir das Verfassen eines Testaments/ Nottestaments, eines Notfallplans aber
beispielsweise auch fur Hilfsmittel (Pflegebett etc.).

Ubernachtungsméglichkeiten: Fir die letzten Lebenstage bekamen Angehdrige teilweise die
Moglichkeit bei der sterbenden Person zu Ubernachten und sie zu begleiten. Gewisse Institutionen /
Organisationen boten den betreuenden Angehdrigen an, kostenlos und rund um die Uhr bei der
sterbenden Person zu sein.

31



b

Bern, Dezember 2019 u

Die Bedirfnisse von Angehdrigen in der End-of-Life-Phase der Betreuung
Schlussbericht

b
UNIVERSITAT
BERN

Befahiqung zur Pflege — Pflegetrainings: Dazu z3hlen alle Ausbildungs- und Kursangebote, die
darauf abzielten, die betreuenden Angehdrigen zu befahigen, direkte Pflegetatigkeiten bei der
schwerkranken oder sterbenden Person auszufiihren, insbesondere, wenn sie zu Hause gepflegt
wurde. Hierbei ging es besonders um das Vorgehen in Notféllen durch Schulung im Umgang mit
Medikamenten, aber auch um Schulungen fir die allgemeine Pflege wie Lagerungen, Mobilisation,
Mundpflege oder Fussmassage. Auch fir den Fall des Todeseintritts wurden Informationen zum
Verhalten und Vorgehen vermittelt.

Verpflegungsmdéglichkeiten: falls fir die Angehdrigen schwierig oder unmdglich wurden hier
Angebote flir Essenslieferung, Unterstiitzung beim Einkauf oder der Zubereitung der Mahlzeit offeriert.
Teilweise wurde diese Dienstleistung auch kostenlos angeboten. Eine andere Institution erwahnte die
Mdglichkeit, Familienmitgliedern nach dem Tod eine «Leidmahl» anzubieten.

Checkliste fiir _administrative Angelegenheiten: Einige Institutionen / Organisationen boten
Angehorigen eine Checkliste mit allen wichtigen administrativen Schritten an, die nach einem Todesfall
anstehen. Diese Listen wurden teilweise bereits vor dem Versterben abgeben.

Follow-up-Anrufe: Bei diesem Angebot suchten die Institutionen und Organisationen aktiv den
telefonischen Kontakt mit den Angehdrigen. Vor dem Tod waren die Anrufe dazu bestimmt, in Erfahrung
zu bringen, wie betreuende Angehdrige zu Hause mit den Pflegeaktivitaten, mit Veranderungen der
Situation und mit den eigenen Kraften zurechtkamen oder um mdgliche offene Fragen zu klaren.
Angehorige, deren nahestehende Person sich im Spital aufhielt, wurden kontaktiert, um sie Uber den
Zustand der Patientin oder des Patienten zu informieren. Nach dem Todesfall wurde ein Folgegesprach
mit den Angehdrigen gefiihrt. Ein solcher Anruf erfolgte in der Regel 2 bis 6 Wochen nach dem Todesfall.
In einigen der Institutionen wurde dieser Anruf generell getatigt, in anderen wurde ein Follow-up-
Gesprach nur mit denjenigen Angehdrigen gefiihrt, bei denen potenziell mehr Unterstitzungsbedarf
bestand.

Weitere Angebote

Familien-Fotoshootings: Dieses Angebot war fur Familien mit schwerkranken Kindern bestimmt. Sie
konnten kostenlos auf die Dienste eines professionellen Schweizer Fotografen zurtickgreifen.

Zufriedenheitsbefragung: Eine Institution fihrte eine Zufriedenheitsbefragung Uber die Qualitat der
Betreuung in ihrem Zentrum durch. Wahrend der Hauptteil der Umfrage aus Qualitatsgriinden erfolgte,
verfolgte sie auch das Ziel zu ermitteln, wo die Angehorigen im Trauerprozess stehen.

Verbesserungsmaoglichkeiten

Im Rahmen dieser Studie wurden Institutionen und Organisationen gefragt, ob sie vorhatten, neue
Unterstitzungsangebote insbesondere fiir die Sterbephase oder flr die ersten Tage nach einem
Todesfall fir Angehdrige zu lancieren. Alle dusserten Plane oder den Wunsch, neue oder zusatzliche
Broschiren zu entwickeln, beispielsweise fiir Informationen Uber die palliative Sedierung, Trauer und
den Sterbeprozess bereitzustellen. In Bezug auf die letzten Lebenstage wiinschten sich die
Organisationen, auch durch Kooperation mit anderen Anbietern systematisch psychologische
Unterstltzung zu Hause, Selbsthilfegruppen fiir Angehdérige fir die Diskussion von wichtigen Themen
vor dem Tod, oder auch Musiktherapie flir Angehorige anbieten zu kénnen.

Einige Organisationen sahen einen erhdhten Unterstitzungsbedarf direkt nach dem Todesfall, mit
konkreten Angeboten fir Verlust- und Trauerbegleitung, Trauercafés oder friihzeitige Teilnahme an
Trauergruppen, individuelle Nachbetreuungsprojekte fir trauernde Hinterbliebene, Nach- Treffen mit
den Angehdrigen oder kostenlose psychologische Beratungsgesprache. Ein grosser Handlungsbedarf
scheint bei der Identifizierung von Angehdérigen mit erhéhtem Risiko fur eine komplizierte Trauer zu
bestehen, oder auch bei Angeboten fur Kinder und Jugendliche vor oder nach einem Todesfall in der
nachsten Verwandtschaft oder Freundeskreis.
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4.3.2 Ubersicht zu den Unterstiitzungsangeboten von Bestattungsunternehmen
18 Antworten stammten von Bestattungsunternehmen aus der Romandie, der italienischen Schweiz,
und der deutschsprachigen Schweiz. Vier davon verfugten Uber Unterstitzungsangebote fir die Zeit
vor dem Todesfall. Die Bestattungsunternehmen beschrieben 45 verschiedene Angebote fir
Angehdrige (Tabelle 16). Zwolf davon waren in mindestens drei der vier Landessprachen verfligbar, 11
ebenfalls auf Englisch. 19 Angebote waren in mindestens zwei der Landessprachen verflgbar. Lediglich
bei vier Angeboten war die Verfugbarkeit auf einen bestimmten Zeitraum begrenzt.

Tabelle 16. Unterstiitzungsangebote durch Bestattungsunternehmen

Zum

letzte : nach

Angebotstyp N % Lebenstage Zeitpunkt dem Tod
des Todes

Beratungsgesprache und Begleitung 17 37.77% X X X
Vernetzung 6 13.33% X X X
Broschiiren zu allgemeinen 4 8.89% X X X
Dienstleistungen
Administrative Informationen 3 6.67% X X X
Erstversorgung 3 6.67% X
Trauerdrucksachen 3 6.67% X X
Bestattungs-Vorausplanung 3 6.67% X
Nachbesprechungen 2 4.44% X
Broschiren zur Vorbereitung auf den 1 2.22% X X
Tod
andere 3 6.67% X X X

Arten von Unterstiitzungsangeboten

Beratungsgespriache und Begleitung: Zu diesen Angeboten gehdren Gesprache mit den
Angehorigen (ber Abschiedsmdglichkeiten, Wiinsche, Bestattungsarten, Kosten, und finanzielle
Unterstlitzungsmaoglichkeiten. Darliber hinaus boten diese Gesprache auch «die Moglichkeit, Gber alle
[...] brennenden Themen emotionaler, wie auch praktischer Natur [zu sprechen] und eventuell eine
Lésung [zu suchen]». Die Beratung konzentrierte sich darauf, die Angehorigen bei allen Schritten zu
begleiten.

Vernetzung: Die Bestattungsunternehmen boten ihre Hilfe an bei der Vernetzung der Angehdrigen mit
verschiedenen Diensten und Amtern, sowie bei weiteren individuellen Bediirfnissen. Dazu z&hlten
beispielsweise die Kontaktaufnahme mit der Seelsorge oder Trauerrednerinnen/ Trauerrednern,
Informationen Uber die Erbschaftsregelung, die Wohnungsauflésung, Informationen zu Krankenkassen,
Versicherungen und privaten Renten, Auflésung von Bankkonten usw.

Erstversorqung der/des Verstorbenen: Bestattungsunternehmen kimmerten sich auch um den
Korper der/des Verstorbenen durch Waschen und Ankleiden und Einbettung in den Sarg.

Vorausplanung der Bestattung: Eines der wenigen Angebote im Vorfeld des Todesfalls umfasste die
Gesprache Uber die Wiinsche der oder des Schwerkranken in Bezug auf die eigene Bestattung. Bei
diesen Treffen «wird die Bestattung vorbesprochen, auf Wunsch werden auch Hilfen und alle
brennenden Themen der Familie, respektvoll mit der sterbenden Person besprocheny». Andere
Bestattungsunternehmen erwahnten auch, dass bei diesen Treffen ein Dokument erstellt werden kann,
in dem «personliche Winsche in einem rechtlich verbindlichen Dokument festgehalten [werden], das
Uber den Tod hinaus Gultigkeit hat».

Verbesserungsmaoglichkeiten

Fir Bestattungsunternehmen war es wichtig, mehr Angebote flir Angehérige fiir die Zeit vor dem
Todesfall, sowie fiir die Trauerzeit zu formulieren. Des Weiteren sollten den Angehdrigen detailliertere
Checklisten/Leitfaden zur Verfligung gestellt werden, die fiir den Umgang mit einem Todesfall hilfreich
sein kdénnten.
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5. Synthese

5.1 Die Bediirfnisse der Angehorigen

Verglichen mit der Literatur dussern betreuende Angehdrige in der Schweiz identische oder sehr
ahnliche Bedirfnisse, wenn es um die Themen Betreuung in der Sterbephase, den Eintritt des Todes
und die unmittelbare Zeit danach geht.

Wahrend der Sterbephase wiinschten sich alle Angehdrigen beste medizinische und pflegerische
Betreuung, um mdogliches Leiden zu vermindern, sowie eine maoglichst friedliche Grundatmosphare
ohne Routinedruck. Zeitlich und raumlich “Raum” schaffen, um einander nahe sein zu kdnnen, durchaus
auch noch den Alltag im Hier und Jetzt zu teilen, und um sich schrittweise verabschieden zu kdénnen
waren weitere wichtige Bedurfnisse in dieser umfassenden Befragung. Die Doppelrolle als nachste oder
nachster Angehdrige oder Angehdriger und mithelfende Pflegeperson anerkennen viele als Realitat und
auch als teilweise gewinscht; problematisch wurde diese Doppelrolle allerdings dann, wenn
wesentliche Aufgaben der Koordination und Durchfihrung der Pflege infolge Kompetenz- oder
Personalmangel nicht oder nur unzureichend durch die Fachpersonen Ubernommen wurden. Die
Qualitat der Information spielt eine bedeutende Rolle: allgemein Uber das Sterben sprechen und
informiert zu werden, war ein grosses Bediirfnis, aber auch ein klarer Hinweis, dass das Sterben nun
unmittelbar bevorsteht, und Vorbesprechung, was sie wahrend der Sterbephase erleben werden.
Letzteres wurde deshalb auch als sehr relevant eingestuft, damit sich betreuende Angehdrige ein
klareres Bild machen kénnen, ob und wieviel sie sich selbst an direkter Exposition und Mithilfe zutrauen
— eine besonders wichtige Frage, wenn es um das Sterben im privaten Umfeld geht.

Nach dem Versterben wiinschten sich sehr viele Angehérige erneut Zeit, aber auch konkrete
Unterstiitzung. Zeit fur eine wurdige Aufbahrung und Mdglichkeit fur Familie und Freunde, sich ihrerseits
zu verabschieden, Zeit fir sie selbst als haufig tber Wochen von der Pflege und Betreuung véllig
absorbierte Person, um sich in einem Leben ohne diese klare Ausrichtung auf jemanden Zweiten wieder
zurechtzufinden und der Trauer ausreichend Platz einzuraumen. Konkrete Unterstlitzung wurde
teilweise besonders vermisst bei den vielfaltigen, und unmittelbar notwendigen administrativen und
organisatorischen Aufgaben im Zusammenhang mit dem Todesfall, die meist keinen Aufschub dulden
und burokratisch diktiert sind. Zeit wurde auch gewlnscht fur eine Nachbesprechung mit den
Fachpersonen: das gemeinsame Nachdenken, Revue- passieren-Lassen des Erlebten und
mdglicherweise Klarung von bisher offen gebliebenen Fragen wurde als besonders wertvoll, aber auch
haufig als fehlend angemerkt.

Vor und nach dem Todesfall fiel den meisten betreuenden Angehdrigen die Riicksichtnahme auf eigene
Belastungslimite enorm schwer. Insbesondere auch nach dem Todesfall waren sie haufig neben der
oben erwahnten administrativ- organisatorischen Aufgaben auch mit dem Re- Arrangement der
Ubriggebliebenen Familienmitglieder, bspw. mit den Kindern oder dem zurlickbleibenden Elternteil
beschaftigt. Zeit, Ruhe und Erholung fanden kaum Platz.

Die Ruckkehr in das normale Arbeitsleben wurde in diesem Kontext einerseits als wichtiger Anker und
Strukturfaktor in einem Leben ohne die verstorbene Person gesehen, andererseits bemangelten viele
Angehorige die fehlende Kultur am Arbeitsplatz im Umgang mit Mitarbeitenden, die gerade einen
schweren Schicksalsschlag erlebt haben.

Verfligen betreuende Angehoérige Uber ein gutes soziales Netz, wird die Betreuung wahrend der
Sterbephase und nach dem Todesfall als insgesamt positiv und gut erlebt. Ein erhdhtes Risiko fir
betreuende Angehorige besteht demnach dann, wenn sie alleine ohne Kinder oder einen verlasslichen
Freundeskreis zurlickbleiben, oder wenn sie gleichzeitig fir kleine Kinder oder fortbestehend
betreuungsintensive altere Angehorige weitersorgen missen. Was sich nahezu alle Angehdrigen
winschten war eine verldssliche und kontinuierliche Person, die an ihrer Stelle die wesentlichen
Koordinationsaufgaben wahrnahm: fir medizinisch- pflegerische Belange, fur administrativ —
organisatorische, aber auch als Ansprechpartnerin oder Ansprechpartner fiir psychosoziale Stressoren;
eine Art ‘Hebamme fir das Lebensende’ mit kontinuierlichem Kontakt friher im Verlauf, in der
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Sterbephase, sowie unmittelbar nach dem Todesfall und in der Trauerphase. Insgesamt wurde Klar,
dass die Unterstltzung von betreuenden Angehdrigen schwergewichtig aus dem privaten Umfeld kam,
wobei fiir das Geflihl der Sicherheit und der Sicherstellung der so gewilinschten besten Betreuung fir
die sterbende Person ein sehr kompetentes Team aus verschiedenen Fachpersonen essentiell war
(Abb. 3).
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Abbildung 3. Ubersicht tiber das professionelle und private Unterstiitzungs- und Betreuungsnetz

Angebote der spezialisierten Palliative Care wurden insgesamt sehr positiv beurteilt. Angehdrige, die
diese Unterstltzung erfahren haben, sind aufgrund der Rekrutierungsstrategie der Angehdrigen in
dieser Studie Uberproportional vertreten. So positiv diese Betreuungsumgebungen in Bezug auf die
Atmosphare, medizinische und pflegerische Qualitat, die Kommunikation und die Mdglichkeit der
Integration als Angehdrige wahrgenommen wurde, so negativ fielen dann auch Urteile Gber ‘last minute-
Verlegungen’ weg von Palliativstationen haufig gegen den Willen der Angehdrigen ins Gewicht.

Diese Erfahrung zeigt sich auch in der Gewichtung von Fragen der Finanzierung von Leistungen am
Lebensende, die im Vergleich zur Literatur in dieser Umfrage haufig gestellt wurden: hier wird besonders
eine wahrgenommene Intransparenz bemangelt: welche Patientin, welcher Patient kann im Spital oder
auf einer Palliativstation bleiben bis zum Tod, bei wem werden auch noch in der Sterbephase
Verlegungen beispielsweise in ein Pflegeheim mit aus Sicht der Angehdrigen wenig nachvollziehbaren
Begrindungen organisiert. Ein solches Vorgehen wird als sinnlos, ja wirdelos eingestuft mit der Frage
nach dem Wert des Lebensendes und Infragestellung der finanziellen Anreize bei der Betreuung von
Sterbenden.

Auffallig in dieser Befragung ist auch die hohe Gewichtung der Bedingungen als betreuende Angehdrige
am Arbeitsplatz. Es bestehen kaum klare Regelungen fiir die temporare Dispensierung oder Reduktion
des Arbeitsumfangs, die Arbeitsstatten sind wenig eingerichtet auf diese Situation, wenngleich viele
Angehoérige bei entsprechender Eingabe dann auch gute Erfahrungen mit der Flexibilitdt und dem
Entgegenkommen der Arbeitgeber gemacht haben.
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5.2 Die Angebote fiir betreuende Angehorige

Die Angebote fur Unterstitzung seitens der Gesundheitspersonen oder — organisationen sind vielfaltig,
teilweise aber wenig systematisch und proaktiv, wenn es um die konkrete Unterstitzung in der
Sterbephase, also den letzten 4- 7 Lebenstagen einer schwerkranken Person geht. Schwergewichtig
handelt es sich bei den Angeboten um Gesprache seitens der Fachpersonen, sei es geplantim Rahmen
einer Konsultation oder Hospitalisation, oder eher ungeplant im Rahmen von Krisen, Komplikationen
oder zufalligen Begegnungen. Broschiren zum Thema Sterben und Vorgdnge wahrend der
Sterbephase existieren, werden jedoch unsystematisch eingesetzt oder angeboten. Konkrete Trainings
fur die Pflegeaufgaben sind selten, erfolgen aber bei Bedarf durch die Pflegefachpersonen. Besonders
wertvoll sind 24/7- Erreichbarkeitsangebote insbesondere bei der Pflege zuhause. Allerdings ist auch
bei diesen Angeboten haufig die Finanzierung unklar. Deshalb spielen auch Freiwilligendienste in der
Unterstltzung zuhause, insbesondere auch im Sinn von Nachtwachen, eine entscheidende Rolle.

Nach dem Todesfall kommt es zu einem spurbaren Vakuum der Angebote, bzw. auch der
Bezugspersonen und Verantwortlichkeiten: Angehérige eines Patienten, fur die oft ein klarer
Mitbehandlungsauftrag besteht, werden wieder zur Privatperson ohne systematische Unterstiitzung.
Alle Unterstitzungen, die der sterbenden Person galten, entfallen auf einen Schlag. Damit brechen
teilweise auch intensive Beziehungen, die durch die gemeinsamen Erlebnisse von Angehdrigen.
Sterbenden und Fachpersonen entstanden sind, abrupt ab.

Nach dem Tod schienen die Bestattungsunternehmen ein Lichtblick fir die Angehérigen in einer dunklen
Zeit zu sein, und die Unterstitzung der Bestatterin / des Bestatters war von zentraler Bedeutung, um
die Bestattung zu organisieren und eine Orientierung Uber administrative Abldufe zu erhalten. Von
einigen Institutionen und Organisationen werden den Angehdrigen auch Checklisten abgegeben,
welche die wichtigsten Schritte auffiihren, die nach einem Todesfall zu erledigen sind.

5.3 Entsprechen die aktuellen Angebote den Bediirfnissen der Angehoérigen?

Grundlegenden Informationen, wie sie in Broschiren zu finden waren, beispielsweise zu administrativen
Fragen oder zu Symptomen in der Sterbephase wurden sehr geschatzt und entsprachen den
Bedurfnissen. Obwohl prinzipiell verfligbar, wurden sie nur unsystematisch eingesetzt. Ahnliches gilt fir
Angebote wie Rufbereitschaft und psychologischen Support, wozu nur selten systematischer Zugang
bestand. Ein Grund hierfiir mag in der unklaren Finanzierung dieser Angebote liegen.

Angebote, die teilweise erst im Entwicklungsstadium waren, wie Nachbesprechungen, Informationen zu
therapeutischen Massnahmen in der Sterbephase wie palliative Sedation, oder auch Angebote in der
Trauerphase, fiillen erst beginnend Licken im Angebot flr betreuende Angehdrige.

Besonders nétig scheinen auch Angebote fiir bestimmte Zielgruppen wie betreuende Angehérige mit
kleinen Kindern oder infolge des Todesfalls alleinstehende Menschen. Ebenfalls Handlungsbedarf
scheint zu bestehen bei der Definition einer rechtlich verbirgten Pflegezeit mit temporarer Sistierung
des Arbeitsverhaltnisses, sowie die Verfligbarkeit einer koordinierenden und unterstiitzenden Person
vor, wahrend und nach der Sterbephase.

Nach dem Todesfall enden sehr haufig die Unterstiitzungsangebote durch Fachpersonen in Spitélern,
Pflegeheimen, aber auch bei der ambulanten Betreuung. Aufgefangen werden diese haufig als briske
Beziehungsabbriiche empfundenen Wechsel meist nur durch die Bestattungsunternehmen. Allerdings
ist deren Unterstitzung meist nur von kurzer Dauer, und spart wichtige Bereiche, wie den
psychologischen Support aus. Palliativdienste werden diesbeziiglich teilweise aktiv, und versuchen, den
Kontakt aufrechtzuerhalten, allerdings aus obengenannten Griinden auch nur unsystematisch.

Wegen der grossen Variabilitit der Angebote, sowie wegen der dadurch bedingten sehr

unterschiedlichen Erfahrungen der Angehdrigen, ist eine detaillierte Definition mdglicher Licken in der
Unterstitzung nicht méglich.
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6. Schlussfolgerung und Empfehlungen

Die letzte Lebenswoche eines Menschen wird als eine sehr bedeutsame Lebensphase flir die sterbende
Person und ihren Angehdrigen beurteilt. Sowohl durch die Literatursuche als auch durch die Ergebnisse
der Befragungen wird deutlich, dass dieser Bedeutung eher wenig Aufmerksamkeit und systematische
‘good practice’ gegentibersteht. Auch zeigt sich, dass der klare Fokus auf die Sterbephase, definiert als
die letzten vier bis sieben Lebenstage, und auf die unmittelbare Zeit nach dem Todesfall bisher eher
wenig verfolgt wurde. In der Literatursuche gibt es Angaben Uber ‘End of life’, aber dieser Zeitraum
umfasst haufig mehrere Wochen, ja Monate mit damit wenig spezifischen Aussagen zu den Themen
Sterbephase und erste Tage nach dem Todesfall. Deshalb tragt diese Studie mit der gezielten
Untersuchung dieses flir das Erleben aller Beteiligten so relevanten Zeitspanne einige neue Aspekte
bei, die wiederum weitere Fragen und mogliche Empfehlungen generieren. Auch wenn keine
reprasentative Stichprobe der schweizerischen Bevdlkerung befragt werden konnte, zeigt sich, dass
teilweise sehr spezifischen Bedurfnissen eher wenig spezifische und zufallig geplante Angebote der
Unterstitzung fur betreuende Angehérige gegeniberstehen.

6.1 Bediirfnisse der betreuenden Angehoérigen

Allgemein scheint zu gelten, dass Angehdrige sehr intensiv in die Betreuung und Begleitung von
Menschen in den letzten Lebenstagen involviert sind, und dies unabhangig vom Behandlungsort bzw. -
setting (Kap. 4.2.). Die Betreuung zuhause bedarf hierbei einer besonderen Aufmerksamkeit, da neben
den pflegerischen und emotionalen Belastungen auch noch vielfaltige koordinative Aufgaben zu
bewaltigen sind. Diese betreffen nicht nur die schwerkranke Person, sondern auch das Alltagsleben der
weiteren Familienmitglieder, fur die das ‘Normalleben’ auch weiterhin sicherzustellen ist. Gleichzeitig
geht es haufig bereits darum, das eigene Leben beispielsweise als alleinstehender Ehepartner
vorzubereiten mit teilweise fundamentalen finanziellen und organisatorischen Fragen. Dies ist
insbesondere dann eine besondere Herausforderung, wenn es sich bei den betreuenden Angehérigen
um Familien mit Kleinkindern, kinderlose Paare, Alleinstehende, Verwitwete oder Migranten der ersten
Generation, die normalerweise nicht auf die Unterstitzung einer Grossfamilie zurtickgreifen kdnnen,
handelt.

Fir die Sterbephase ist die Qualitdt der verfligbaren professionellen Pflege und medizinische
Behandlung sind fir betreuende Angehdrige zentral, um befiirchtetes Leiden in den letzten
Lebenstagen soweit wie moglich zu minimieren. Einrichtungen der spezialisierten Palliative Care (z.B.
Hospize, mobilen Palliativdiensten oder Palliativstationen) wurden von den betreuenden Angehdrigen
in dieser Hinsicht als optimale Betreuungsumgebung mit einer Art ganzheitlicher Pflege und Betreuung
wahrgenommen. Fragen stellten sich hier insbesondere nach dem Zugang zu diesen Institutionen
(Selektionskriterien), aber nach deren Verfluigbarkeit und Finanzierung (Kap. 4.2.1.). Die haufig
befurchtete fehlende Mdglichkeit eines langerfristigen stationaren Aufenthaltes in einer Einrichtung der
spezialisierten Palliative Care stellt eine enorme Belastung fir die Angehorigen und die Patientin / den
Patienten dar. Gewiinscht wird zudem ein flichendeckendes Angebot, um lange Anreisezeiten von
Angehdrigen zu vermeiden, und trotz Notwendigkeit der Behandlung in einem stationdren Umfeld Nahe
und ausreichend gemeinsame Zeit zu gewahrleisten.

Eine spezialisierte ambulante Pflege fur die Betreuung zu Hause scheint unerlasslich. Dazu sollten aus
Sicht der Angehdrigen die Fachpersonen entsprechend ausgebildet und geschult werden mit einer
zentralen Rolle der Hausarztinnen und Hausarzte (Kap.4.2.1.). Die Bereitstellung anderer
Unterstlitzungsangebote wie Nacht- oder Sitzwache kann den Angehdrigen die notwendige Sicherheit
vermitteln, um sich die Pflege zu Hause zuzutrauen. Zusatzlich braucht ein beziiglich Betreuungsort
flexibles Netz aus verschiedenen Angeboten (z.B. von zu Hause ins Hospiz, vom Pflegeheim zu
spezialisierten Palliativstationen), um den haufig wenig planbaren Verlaufen der Sterbephase mit auch
plétzlichen Komplikationen ausreichend Rechnung tragen zu kénnen, und den Angehdérigen Traumata
wegen Uberforderung zu ersparen (Kap. 4.2.3). Fir die Koordination im Netz wére eine zentrale
Ansprechperson, die allen bereits bekannt ist, und auch tUber den Todesfall hinaus verfligbar ware, eine
sehr relevante und bisher nur selten zur Verfigung stehende Funktion.
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Unmittelbar nach dem Todesfall kommt es zu weiteren, moglicherweise vermeidbaren Stressoren fiir
die Angehdrigen. Zusatzlich zur emotional intensiven Zeit kommen zahlreiche administrative und
organisatorische Aufgaben, die die Angehdrigen unmittelbar nach dem Todesfall zum Handeln zwingen.
Fir viele Angehdrige stellte die Raumung des Zimmers der verstorbenen Person, sei es im Pflegeheim
oder im Spital die schlimmste und oftmals auch respektlose Erfahrung dar. Oft musste das Zimmer, in
dem eine Person Uber langere Zeit gelebt hatte, innerhalb weniger Stunden gerdumt werden und es
blieb kaum Zeit zum Abschiednehmen.

6.2 Angebote fiir Information und Unterstiitzung

Auf Seiten der Angebote besteht eine grosse Vielfalt; die Angebote sind aber kaum miteinander
koordiniert, weder zeitlich, noch inhaltlich. Ist die Unterstiitzung vor und wahrend der Sterbephase je
nach Behandlungssetting eher breit (von allgemeiner Information bis zur Psychologie und Seelsorge)
und teilweise gut organisiert (bis taglich), so andert sich dies teilweise stark in den Tagen nach dem Tod
(Kap. 4.3.1.). Bestattungsunternehmen bieten hier eine sehr strukturierte Unterstitzung, was den
Bedurfnissen der Angehdrigen entspricht, insbesondere fir die Themen Behdrdenkontakt und
Organisation der Bestattung. Fehlend bleibt in diesen ersten Tagen nach dem Todesfall aber ein klares
psychologisches Unterstiitzungsangebot, zeitlich unlimitiert, um dem eigenen Erleben und der
Neuorientierung ausreichend Raum und Bedeutung geben zu kénnen. Der Todeszeitpunkt unterteilt
damit sowohl die Personen, die Verfiigbarkeit und letztlich auch die Finanzierung der Unterstiitzung in
ein ‘davor’ und ‘danach’ ohne eine gemeinsame strukturierte Agenda fiir beide Situationen (Kap. 5.2,
5.3.).

Aufféllig in dieser Schweizerischen Erhebung war im Vergleich zur Literatur die Thematisierung der
fehlenden Kultur am Arbeitsplatz im Umgang mit der Betreuungssituation der Angehérigen und auch
mit der Reaktion auf den Todesfall. Obwohl ‘Normalitdt’ am Arbeitsplatz durchaus geschéatzt wurde im
Kontext der ausserordentlichen Lebenssituation, war fir viele die Erwartung des ‘business as usual’ bei
der Ruckkehr an den Arbeitsplatz emotional sehr belastend (Kap. 4.2.1). Auch das Leiden unter
Intransparenz bei der Finanzierung beziehungsweise den Kriterien, wer in welchem Setting welche Art
der Unterstutzung erhalten kann, und fir welchen Zeitraum, wurde in der Schweiz klar gedussert (Kap.
4.2.1). Dies mag dadurch erklarbar sein, dass in dieser Studie der Fokus sehr dezidiert auf den Tagen
vor und nach dem Tod eines Angehérigen lag, und durch die Uberreprasentanz von Angehérigen, die
Erfahrung mit spezialisierter Palliative Care hatten, bei der in der Schweiz in vielen Fallen die
Behandlungsdauer zeitlich limitiert (Palliativstationen) oder die Finanzierung nicht geregelt ist (mobile
Palliativdienste). Ob in den einzelnen Sprachregionen diesbeziiglich Unterschiede bestehen, kann in
dieser Evaluation nicht beurteilt werden.

6.3 Empfehlungen

Im Gegensatz zum Lebensbeginn, fir den klare Kenntnisse bezlglich der Bedirfnisse nicht nur der
Mutter sondern auch des weiteren familiaren Umfelds bestehen, scheint fir das Lebensende als
ebenfalls sehr entscheidendes Lebensereignis fiir viele Beteiligte eher wenig systematisches Wissen
zu den verschiedenen Bedirfnissen zu bestehen. Auch wird klar, dass aus Sicht der Angehérigen die
Unterstltzung in dieser Zeit zweigeteilt ist in eine Phase vor und eine nach dem Todesfall.

Aus unseren Ergebnissen resultieren folgende Empfehlungen:

6.3.1 Information

Das Wissen um Vorgange, Ablaufe und Phasen wahrend des Sterbens eines Menschen soll deutlich
systematischer als bisher in unterschiedlichen Informationskanalen (Papier, Gesprach) aufgearbeitet
und fiir verschiedene Nutzergruppen (bspw. Erwachsene, Kinder, Fachpersonen) angeboten werden.
Dazu gehoéren auch systematische Informationen zu konkreten Unterstiitzungsangeboten fiir
Sterbende, fiir die betreuenden Angehoérigen und fir im Umfeld direkt betroffene Menschen (bspw.
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Kinder), sowie Informationen zur Finanzierung dieser Leistungen. Der Zeitpunkt und die Zustandigkeit
zur Weitergabe dieser Informationen sollte nicht zufallig sein, sondern proaktiv definiert sein je nach
Behandlungssetting (zuhause, Spital, Alters- Pflegeheim). Alle derartigen Informationen als eine Art
Standart- Set missen in verschiedenen Sprachen unter Einschluss von Sprachen, die bei Menschen
mit Migrationshintergrund haufig sind, verfugbar sein.

6.3.2 Kompetenz und Qualitat — nicht nur in der spezialisierten Palliative Care

Die Behandlungsqualitdt in der Sterbephase soll durch systematische Schulungen und
Kompetenzverbesserungen in allen Behandlungssettings und bei allen beteiligten Berufsgruppen
verbessert werden. Das Kompetenzlevel soll sich an den durchaus vorhandenen Angeboten der
spezialisierten Palliative Care orientieren, und dieses Uberall verfiigbar machen. Diese
Qualitatsverbesserung  soll  «wertvoll» sein, d.h. die angebotenen Leistungen und
Unterstitzungsangebote sollen transparent und vollumfanglich finanziert sein.

6.3.3 Arbeitsplatz und Arbeitsrecht

Unternehmen sollen klare Regelungen fir eine Pflegezeit der Mitarbeitenden ausarbeiten und anbieten,
am ehesten im Kontext einer klaren gesetzlichen Regelung. Daneben soll auch die Kultur am
Arbeitsplatz im Umgang mit Sterbefallen von und bei Mitarbeitenden verbessert werden mit Offenheit
und Raum fiir Emotionen oder schrittweiser Arbeits- Wiederaufnahme.

6.3.4 Koordination, organisatorischer Support

Eine Art ‘Hebamme fiir das Lebensende’ (engl. ‘death doulas’) soll als zentrale Koordinationsperson
helfen, fiir betreuende Angehérige Ubergénge zu schaffen und kontinuierlich bestehende Angebote
nutzbar zu machen. Die Aufgaben hierfir reichen von der Vorinformation Uber
Unterstitzungsmaglichkeiten im Vorfeld einer Sterbephase - auch fiir den Entscheid, an welchem Ort
die Betreuung in der Sterbephase realisiert werden kann - bis hin zur regelmassigen Evaluation der
Energiereserven bei den Betreuenden und der Begleitung um den Todeszeitpunkt, aber auch in den
Tagen, sogar Wochen nach dem Todesfall. Fir besondere Risikogruppen wie Angehdrige mit kleinen
Kindern oder nach dem Todesfall Alleinstehende ist dieses Angebot besonders relevant und sollte auch
heute schon realisiert werden.

6.3.5 Eine kontinuierliche Agenda vorher/ nachher

Eine klare Checkliste oder Agenda soll den Angehdrigen einen Uberblick Uber alle zu erwartenden
Vorgange und Aufgaben fur alle Teilphasen der Betreuung von Sterbenden vor und nach dem Todesfall
vermitteln und bei der eigenen Vorbereitung helfen, idealerweise mit Unterstiitzung mit der
obengenannten projektierten Koordinationsperson (‘Hebamme fiir das Lebensende’). Voraussetzung
hierfir scheint zu sein, dass die sterbende Person und die Angehdrigen als gleichwertige Zielgruppen
der Betreuung definiert werden. Bei der aktuellen alleinigen Ausrichtung der Betreuung auf die
sterbende Person mit lediglich zufalliger Berticksichtigung der Angehdrigen endet jede organisierte
Unterstitzung meist abrupt nach deren Tod.

6.3.6 Abschiedskultur in den ersten Tagen nach dem Todesfall

Am Lebensende als bedeutungsvolles Lebensereignis fehlt vor allem Zeit. Zeit fur die Phase des
schrittweisen Abschiedsnehmens (wenn der Krankheitsverlauf dies zulasst), Zeit fir die Organisation
und Orientierung unmittelbar nach dem Todesfall, Zeit fir die Trauer und den schrittweisen Aufbau einer
neuen Lebensrealitat, was Monate, ja Jahre dauern kann. Ob am Arbeitsplatz oder in der Gesellschaft
im Allgemeinen. Ricksichtnahme und auch 6&ffentliche Anerkennung dieser Lebensphase als ebenso
relevant und wichtig wie der Beginn des Lebens (vgl. Riicksichtnahme wahrend Schwangerschaft
inklusive gesetzlicher Richtlinien, Angebote wahrend der Mutterschaft) ware aus Sicht der befragten
Angehdrigen ein relevanter Schritt der Verbesserung.
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7. Danksagungen

71 Dank an die Angehorigen

Wir sind allen Angehdrigen dankbar, die sich die Zeit genommen haben, an der Befragung
teilzunehmen. Wir sind bewegt von ihren Berichten und ihrer Starke. Die Ehrlichkeit und Ernsthaftigkeit,
mit der sie auf unsere Fragen reagiert haben, sind bemerkenswert. Wir waren uns bewusst, dass die
Fragen in einer schwierigen Zeit gestellt wurden und dass viele unserer Fragen das Potenzial hatten,
emotional aufwiihlend zu sein. Wir sind den Angehdrigen dankbar, dass sie sich trotzdem mit der Studie
beschaftigt haben. Jedem einzelnen von ihnen danken wir fiir die Teilnahme.

7.2 Dank an die Institutionen und Organisationen, welche die Studie unterstiitzt
haben

Ohne die Unterstiitzung der unten genannten Institutionen und Organisationen hatten die Angehdrigen
nicht erreicht werden kénnen. Vielen Dank. lhre einfiihlsame Haltung zeigte sich bereits bei unserer
ersten Kontaktaufnahme. Besonders dankbar sind wir dafiir, dass sie die Angehdrigen entscheiden
liessen, ob sie an der Studie teilnehmen wollten oder nicht.

- Croix-Rouge jurassienne - Alters- und Pflegeheim Pfauen, Emil Burkhardt-
- Alzheimer Schweiz Stiftung
- Lungenliga Aargau - Hospiz im Park
- Lungenliga Bern - Hospiz St. Gallen
- Lungenliga Glarus - Hospiz im Werdenberg
- Kantonsspital Baden AG - Fachdienst fur Palliative Care (SPITEX Zirich
- Kantonsspital Olten, Palliative Care Sihl)
- Universitatsspital Zurich Palliative Care - Onko Plus
Kompetenzzentrum - Viva Luzern Eichhof, Spezialisierte Palliative
- Spital Affoltern, Palliative Care Care
Kompetenzzentrum - leben « begleiten « bestatten
- Stadtspital Triemli, Palliative Care - Arnold und Sohn - Bestattungsdienst AG
- Spital Zofingen AG, Palliative Care Mittelland - Bestattungs- und Friedhofvorsteheramt,
- Klinik Susenberg Stadtverwaltung Kreuzlingen
- Hirslanden Medical Center - HFR Fribourg - Unité de soins palliatifs
- Spital Wallis (GNW) - Spitalzentrum Oberwallis - Fondation Rive-Neuve
- Genossenschaft Alterszentrum Kreuzlingen - Equipe Mobile en Soins Palliatifs - BEJUNE
- Regionales Alterszentrum Tannzapfenland - EMS Résidence de Saconnay
7.3 Dank an die Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter sowie Freiwilligen des

Universitaren Zentrums fiir Palliative Care

Die zahlreichen Schritte dieser Studie erforderten die sorgfaltige Mitarbeit verschiedener Personen aus
unserem Zentrum. Die freiwilligen Mitarbeitenden der Palliativstation des Inselspitals halfen uns bei der
Pilotierung des Fragebogens und gaben uns wichtige Feedbacks. Da die meisten Umfragen per Post
eintrafen, brauchten wir ausserdem Unterstlitzung bei der Transkription der Antworten, welche die
Mitarbeitenden der Administration ibernommen hatten. Die Teamleistung war bemerkenswert und dafir
sind wir dankbar. Schliesslich erforderte die Durchflihrung eines dreisprachigen Projektes die
Einbeziehung und Unterstlitzung von Kolleginnen und Kollegen mit unterschiedlichem sprachlichen
Hintergrund. Wir sind dankbar fir ihre Geduld und Bereitschaft, uns mit ihren Sprachkenntnissen
unterstitzt zu haben.
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9. Anhange

9.1 Anhang 1: Fragebogen zu den Bediirfnissen von betreuenden Angehorigen

Sehweizerische Eidgenussenschiaft u
Confédération suisse

Confederazione Svizzers
Cenfederaziun svizra

im Auftrag des Bundesamts flr Gesundheit BAG E:':\:Iznsumr

Die Bediirfnisse von Angehorigen bei der Betreuung am Lebensende

Anleitung zum Ausfiillen des Fragebogens

In diesem Fragebogen geht es um lhre persdnlichen Erfahrungen in Zusammenhang mit dem
Tod einer nahestehenden Person. Wir sind uns bewusst, dass die Betreuung je nachdem einen
l&ngeren oder kiurzeren Zeitraum in Anspruch genommen hat; wir konzentrieren uns bei unserer
Studie aber auf Ihre Erfahrungen mit der Betreuung lhrer/s Angehérigen wihrend der letzten
Lebenstage und lhre eigenen Erfahrungen und Bedirfnisse unmittelbar nach dem Tod der
nahestehenden Person.

Wenn Sie an diese Zeit zurickdenken, kénnen Sie moglicherweise mit traurigen Gefuhlen
konfrontiert werden. Dies ist nicht unsere Absicht. Wir fragen Sie nach dieser sensiblen Zeit, weil
wir lhre Erfahrungen und damaligen Bedurfnisse verstehen méchten. Durch die Teilnahme an
dieser Umfrage kénnen Sie dazu beitragen, dass die Unterstitzung fur andere betroffene
Familien verbessert werden kann.

Bitte beantworten Sie die Fragen 1 bis 52 méglichst vollstindig. Fur die Beantwortung bendtigen
Sie etwa 25 Minuten. Sie sind frei, diejenigen Fragen zu Oberspringen, die Sie nicht beantworten
mdchten. Falls Sie Zeit haben, sind wir lhnen dankbar, wenn Sie uns bei den optionalen Fragen
53 bis 57 mehr von |lhren Erfahrungen berichten.

Zu den Fragen
+ Wenn es eine Frage gibt, fur die Sie keine klare Antwort haben, wahlen Sie bitte digjenige

Méglichkeit, die lhrer Antwort am nachsten kommt.

+« Wenn lhnen etwas unklar ist, zégern Sie nicht, uns zu kontaktieren.

¢+ Es gibt keine richtigen oder falschen Antworten. Wir sind an lhren persénlichen Gedanken
und Erfahrungen interessiert.

+ |hre Angaben werden nur anonymisiert ausgewertet und streng vertraulich behandelt. Mit
dem Ausflllen und Zurlcksenden des Fragebogens erkldren Sie sich mit der Teilnahme an
der Studie einverstanden.

Jede Antwort ist fur uns wertvoll und wichtig. Bitte fullen Sie innerhalb von zwei Wochen den
Online-Fragebogen aus oder retournieren Sie uns den ausgefullten Papierfragebogen im
beiliegenden Kuvert. Wenn Sie weitere Informationen zu unserer Studie winschen, kénnen Sie
sich bei uns melden.

Wir danken Ihnen fur lhre Mitarbeit bereits im Voraus und verbleiben mit herzlichen Grissen

W Bt

Prof. Dr. med. Steffen Eychmiiller

Ansprechpartner

Kezia Loeffel Dr. Sofia Zambrano

kezia. loeffel@extern.insel.ch sofia.zambrano@extern.insel.ch
Projektkoordinatorin Projektleiterin

031 632 63 20 031 632 6320

Universitares Zentrum fur Palliative Care (PZI)
SWAN Haus C

Freiburgstrasse 38, 3010 Bern

palliative research@insel.ch
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A) Angaben zur verstorbenen Person

In diesem ersten Abschnitt geht es um Angaben zur Person, die gestorben ist.

1. Todesdatum

2. Alter zum Zeitpunkt des Todes Jahre
O Frau
3. Geschlecht O Mann
O anderes
e O Schweiz
4. Eat_'ot”a"tﬁt by i O andere Nationalitat, welche?
mst’séslicr:e LBEISEIE A0 Wenn nicht in der CH geboren, Jahr der Einreise:
(z.B. 1980)
5. Ist die Person in der Schweiz O Ja
gestorben? [0 Nein
O zu Hause
O Spital
6. Sterbeort 1 Hospiz
O Pflegeheim
[0 anderer Ort:
7. Wenn der Tod in einem Spital
eingetreten ist, auf welcher U Notaufnahme
Abteilung? [ Intensivstation
Uberspringen Sie diese Frage, [0 Station/Abteilung (z.B. Innere Medizin, Onkologie)
wenn die Person nicht in einem [0 Palliativstation
Spital gestorben ist.
[0 an einer lang andauernden Erkrankung (d.h. Uber
mehrere Monate/Jahre, z.B. an Krebs, Depression,
Demenz)
O an einer kurzen, schweren Erkrankung (d.h. Gber
8. Woran ist die Person gestorben? einige Stunden bis wenige Tage, z.B. an einem

Schlaganfall, einer Lungenentziindung)

O an einem sofortigen Tod (z.B. Verkehrsunfall,
Suizid, Sturz)

O andere Todesursache:

9. Falls an einer Krankheit oder
einer anderen medizinischen
Ursache gestorben, geben Sie
bitte an, welche?

Mutter/Vater

Partner/in / Ehepartnerfin
Schwiegermutter/-vater
Tochter/Sohn

Schwester/Bruder
Grossmutter/-vater

(anderes) Familienmitglied, welches?

10. Die verstorbene Person war |hr/e:

Freund/in
Nachbar/in
andere:

Oooo0 oOooobooood
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[0 zu Hause
11. Wo verbrachte die verstorbene O Spital
Person die meiste Zeit wahrend ; -
[1 Pflegeheim/Alt fl ht
der letzten sechs Lebensmonate? e e oRlE s e
[0 anderer Ort:
[1 im eigenen Haushalt alleine
O im eigenen Haushalt mit anderen, mit wem?
12. Wo lebte die verstorbene Person O ineinem anderen Haushalt, in welchem?
hauptséchlich wahrend des
letzten Leb ts? — — -
S O in einer Alterspflegeeinrichtung/Pflegeheim
O in einem Spital
O anderer Ort:
O Ja
[0 Nein

13. Haben Sie sich mit der
verstorbenen Person dariiber
unterhalten, welche Vorstellungen
und Wiinsche sie in Bezug auf ihr
Lebensende hat?

Falls ja, (Es ist mehr als eine Antwort méglich.)

O in der letzten Lebenswoche

O Wochen oder Monate vor dem Tod, im Rahmen
der Krankheit, die schlussendlich zum Tod fihrte

O eswar ein Thema, das Sie bereits friher

wahrend Gesprachen offen diskutiert haben.

[0 anderes:

B) Angaben zu lhrer Person

In diesem Abschnitt méchten wir gerne mehr iber Sie erfahren.

14. Alter
1 Frau
15. Geschlecht O Mann
[0 anderes
16. Welche Sprache sprechen Sie
hauptsachlich?
17. Postleitzahl |hres Wohnortes
O ledig
[ verheiratet
18. Zivilstand O verwitwet
et O geschieden
[ eingetragene Partnerschaft
[0 aufgeloste Partnerschaft
19. Haben Sie Kinder? L, ddukinzal
O Nein
. ) o O Schweiz
20. Was ist lhre Nationalitat? O] andere Nationalitit, welche?

Es ist mehr als eine Antwort
moglich.

Wenn nicht in der CH geboren, Jahr der Einreise:

(z.B. 1980)

21. Konfession
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22. Welches ist Ihre héchste
abgeschlossene Ausbildung?

Oooooooad

kein Schulabschluss
Obligatorischer Schulabschluss
Lehre (Berufslehre, Anlehre)

Maturitatsschule, Berufsmaturitat, Diplommittelschule
Héhere Schule (Héhere Fachschule, Lehrerseminar)

Hochschule (Universitét, Fachhochschule)
andere:

Die folgenden Fragen beziehen sich auf lhre Situation zum Zeitpunkt, als die Person starb.

23. Mit wie vielen Personen teilten
Sie |hren Haushalt?

24. Wenn Sie Kinder haben, war O Ich habe keine Kinder
mindestens ein Kind jinger als 18 O Ja
Jahre alt? O Nein
O angestellt: Beschaftigungsgrad %
[1 selbststandig erwerbend:
Beschaftigungsgrad %
i L O Hausmann/Hausfrau
25. Wie war |lhr Beschaftigungsstatus i arheisios
zu diesem Zeitpunkt? : i :
) ) [ nicht erwerbstatig und nicht auf der Suche nach
Es ist mehr als eine Antwort .
méglich Al
b [] pensioniert
[1 arbeitsunfahig
O in Ausbildung
O anderer:

» Falls Sie zu diesem Zeitpunkt angestellt waren, beantworten Sie bitte die Fragen 26 und 27,
ansonsten gehen Sie bitte direkt zu Frage 28.

26. Hatten Sie zu dieser Zeit eine O Ja
Fuhrungs- oder Leitungsfunktion? O Nein
27. Beruf/Berufsbezeichnung
28. Hatten Sie zu diesem Zeitpunkt
fur sich selber
Unterstitzungsleistungen (z.B. O Ja, welche?
Betreuungsgutschriften der O Nein
AHV/IV, Erganzungsleitungen
etc.) erhalten/beansprucht?
29. Standen Sie zu diesem Zeitpunkt 0O Ja
unter finanziellem Druck? [ Nein
30. Standen Sie kurz nach dem Tod O Ja
unter finanziellem Druck? [0 Nein
O sehrgut
31. Wie war lhr allgemeiner O gut
Gesundheitszustand zu dem
: : : [0 weder gut noch schlecht
Zeitpunkt, als die Person im O
Sterben lag/starb? schlecht
[0 sehr schlecht
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» Falls die Betreuung l&anger als einen Tag dauerte und Sie zu diesem Zeitpunkt
arbeiteten/studierten, beantworten Sie bitte die Fragen 32 bis 34, ansonsten gehen Sie bitte
direkt zu Frage 35.

O Ja
. . = [J Nein
32. Hatten Sie damals die Flexibilitat,
von der Arbeit frei zu nehmen, um Eallaias

sich um die Person zu kimmem?
bezahlter Urlaub

unbezahlter Urlaub

O

O

O Nein, es ist alles gleichgeblieben. (Gehen Sie bitte
direkt zu Frage 35.)

O Ja, ich habe das Arbeitspensum reduziert.

O Ja, ich habe vollstéandig mit Arbeiten aufgehort.

O

2 Mumsian (s arvderAnslsilings Ja, ich musste einen anderen Job suchen.

am Arbeitsort aufgrund der

Betreuung etwas @ndern? Falls ja, weshalb?
O anderes:
O Monate vor dem Tod
O Wochen vor dem Tod
34. Falls Sie etwas gedndert haben, 0 Tage vor dem Tod

wann haben Sie diese

Anderungen vorgenommen? -

Bitte wahlen Sie nur eine Antwort. Falls Sie zusatzliche Anderungen in der letzten
Lebenswoche vorgenommen haben, was hat sich
geandert?

C) Ihre Erfahrungen in der letzten Lebenswoche

# Wenn der Tod scfort eintrat und es |hnen nicht méglich war, die sterbende Person zu betreuen,
gehen Sie bitte direkt zu Frage 45.

35. Wussten Sie in der letzten 0 Ja
Lebenswoche, dass die Person O Nei
im Sterben lag? el

Im nachsten Frageblock geht es um die Unterstitzung, die Sie der Person in der letzten
Lebenswoche erbracht haben. Bitte machen Sie bei jeder Art der Unterstitzung Angaben zu
Intensitat und Anzahl Stunden der Betreuung.
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» Falls der Tod auf eine Krankheit zuriickzufilhren ist, oder wenn ein Pflegeteam involviert war,
beantworten Sie bitte die folgenden Fragen, ansonsten gehen Sie bitte direkt zu Frage 45.

38. Hatten Sie mit dem
Pflegeteam Gesprache
Uiber den bevorstehenden
Tod?

O Ja
O Nein
Falls ja, mit wem im Besonderen?

(z.B. Pflegefachperson, Arztin/Arzt, Seelsorgetr/in etc.)

39. Hatten Sie mit der
verstorbenen Person
Gesprache Uber den
bevorstehenden Tod?

O Ja
[0 Nein
Falls ja, (Es ist mehr als eine Antwort moglich.)
O in der letzten Lebenswoche
[0 Wochen oder Monate vor dem Tod, im Rahmen der
Krankheit, die schlussendlich zum Tod fiihrte
O es war ein Thema, das vor dem Ereignis (z.B.
Ausbruch der Krankheit) wéhrend Gesprachen offen
diskutiert wurde.
O andere, welche?

40. Fuhrten Sie Gesprache Uber
den Tod der Person mit
anderen
Familienmitgliedern?

O Ja
[0 Nein
Falls ja, (Es ist mehr als eine Antwort moglich.)
[J in der letzten Lebenswoche
[0 Wochen oder Monate vor dem Tod, im Rahmen der
Krankheit, die schlussendlich zum Tod flihrte
O es war ein Thema, das vor dem Ereignis (z.B.
Ausbruch der Krankheit) wéhrend Gesprachen offen
diskutiert wurde.
O andere, welche?

41. Fuhrten Sie Gesprache uber
den Tod der Person mit
Freunden oder Bekannten?

0O Ja
O Nein
Falls ja, (Es ist mehr als eine Antwort maglich.)
[J in der letzten Lebenswoche
[0 Wochen oder Monate vor dem Tod, im Rahmen der
Krankheit, die schlussendlich zum Tod fihrte
[1 es war ein Thema, das vor dem Ereignis (z.B.
Ausbruch der Krankheit) wahrend Gesprachen offen
diskutiert wurde.
O andere, welche?

42 \Wo wurde die Person in der
letzten Lebenswoche
hauptsachlich fachlich
betreut?

Falls mehr als an einem Ort,
bitte nennen Sie die letzten
Zwel.

51



Bern, Dezember 2019

b

u

Die Bedirfnisse von Angehdrigen in der End-of-Life-Phase der Betreuung

Schlussbericht

b
UNIVERSITAT
BERN

» Kreisen Sie bitte die Zahl ein, die Ihren Ansichten am néchsten kommt.

43. Wie zufrieden waren Sie mit
der fachlichen Betreuung
der Person in der letzten

Am ersten Ort?

sehr sehr
unzufrieden zufrieden
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Am zweiten Ort? (Uberspringen Sie diese Frage, falls die Person

erhalten haben?

Lebenswoche? nur an einem Ort betreut wurde.)
sehr sehr
unzufrieden zufrieden
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
44, Wie zufrieden waren Sie mit
den Informationen, die Sie sehr ] Se“f
wahrend der letzten unzufrieden zufrieden
Lebenswoche der Person 1 2 3 4 5 & 7 8 9 10

Die folgenden Fragen beziehen sich auf lhre Bediirfnisse kurz vor und nach dem Tod lhrer/s
Angehorigen.

» Falls der Tod plotzlich eintrat, kdnnen Sie die erste Spalte, die sich auf die letzte Lebenswoche
bezieht, Uberspringen und sich auf die Fragen zum Zeitpunkt des Todes und die ersten Tage

nach dem Tod konzentrieren.

. Was waren lhre
grossten
Bediirfnisse?
(z.B. zu wissen,
was mit einer
sterbenden
Person passiert,
flexibler
Arbeitgeber,
Kinderbetreuung,
finanzielle
Anliegen etc.)

Wihrend der letzten Zum Zeitpunkt des Waéhrend der ersten
Lebenswoche Todes Tage nach dem Tod

1. 1. 1.

2. 2. 2

3. 3. 3

4, 4, 4

5. 5. 5

6. 6. 6
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46. Wer gab Ilhnen die
wichtigste
Unterstiitzung?

In welcher Beziehung
standen Sie zu dieser
Zeit zu dieser Person?
(z.B. Freund, Partner)
Falls es zu jedem
Zeitpunkt dieselbe
Person war, bitten wir

Sie dies zu vermerken.

Wéhrend der letzten

Lebenswoche

Zum Zeitpunkt des
Todes

Waéhrend den ersten
Tagen nach dem Tod

47. \Was waren aus lhrer
Perspektive die
grossten Bedurfnisse
der sterbenden
Person?

V\fihrend der letzten Lebenswoche - Zum Zeitpunkt des Todes
2 2.
3. 3.
4. 4.
5. 5.
6. 6.

48. Wer war die wichtigste
Unterstitzung fur die
verstorbene Person?
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D) Ihre Erfahrungen in den letzten Lebenstagen der Betreuung

Mit den folgenden Fragen méchten wir mehr Gber Ihre Erfahrungen wahrend den letzten
Lebenstagen |hrer/lhres verstorbenen Angehdérigen erfahren. Sie kdnnen die Antworten auch auf
einem separaten Blatt niederschreiben (Ziffer der Frage nicht vergessen). Gerne dirfen Sie auch
telefonisch mit uns Kontakt aufnehmen, um uns lhre Erfahrungen mitzuteilen: 031 632 63 20.

# Wenn |hre angehérige Person plétzlich gestorben ist und Sie keine Zeit hatten, sich um sie/ihn zu
kiimmern, gehen Sie bitte zu Frage 50.

49. Gab es Informationen oder Unterstitzungsangebote, die Sie wihrend der letzten
Lebenstage der Begleitung gewiinscht oder gebraucht hatten?
Fur lhre Antwort kann es hilfreich sein, darliber nachzudenken, welche Informationen oder
Unterstltzung Sie gerne gehabt hatten, wann Sie diese gebraucht hatten oder wer lhnen diese
hétte zukommen lassen sollen.

50. Gab es Informationen oder Unterstiitzungsangebote, die Sie in den ersten Tagen nach
dem Tod der nahestehenden Person gewiinscht oder gebraucht hitten?
Fir Ihre Antwort kann es hilfreich sein, darliber nachzudenken, welche Informationen oder
Unterstiitzung Sie gerne gehabt hatten, wann Sie diese gebraucht hatten oder wer Ihnen diese
hatte zukommen lassen sollen.
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51. Welche Unterstiitzung haben Sie von lhrem Arbeitgeber / Ihrer Arbeitgeberin erhalten,
bzw. welche Unterstiitzung hatten Sie benotigt?
Oder falls Sie zu dieser Zeit studiert haben: Welche Unterstiitzung haben Sie von der
Schule, Universitat, Fachhochschule, etc. erhalten, bzw. welche Unterstiitzung hétten
Sie benotigt?
Bitte unterscheiden Sie den Zeitpunkt der Unterstitzung vor und nach dem Tod.

52. lhre Antworten sind uns sehr wichtig. Wenn Sie weitere Anmerkungen zu |hren
Erfahrungen oder zu unseren Fragen haben, schreiben Sie diese bitte hier auf oder rufen
Sie uns an.

VIELEN DANK FUR IHRE TEILNAHME.

Wenn Ihnen das Nachdenken iiber diese Aspekte des Todes |lhrer nahestehenden Person zu
schaffen gemacht hat und Sie mit uns sprechen mochten, zogern Sie bitte nicht, uns direkt
zu kontaktieren.

Kezia Loeffel Dr. Sofia Zambrano

kezia loeffel@extern.insel.ch sofia.zambrano@extern.insel.ch
Projektkoordinatorin Projektleiterin

03163263 20 03163263 20
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E) Optionale Fragen

Mit den folgenden Fragen méchten wir mehr Gber lhre Erfahrungen wahrend den letzten

Lebenstagen |hrer/lhres verstorbenen Angehérigen erfahren. Sie kénnen die Antworten auch auf

einem separaten Blatt niederschreiben (Ziffer der Frage nicht vergessen). Gerne durfen Sie auch

telefonisch mit uns Kontakt aufnehmen, um uns lhre Erfahrungen mitzuteilen: 031 632 63 20.

# Wenn |hre angehérige Person plotzlich gestorben ist und Sie keine Zeit hatten, sich um sie/ihn zu
kiimmern, gehen Sie bitte zu Frage 55.

53. Wahrend der letzten Lebenswoche der inzwischen verstorbenen Person fiihlte ich mich:

54. Was hat lhnen in den Tagen vor dem Tod der nahestehenden Person am meisten

geholfen?

Fur lhre Antwort kann es hilfreich sein, tGiber die Unterstiitzung nachzudenken, die Sie von
Freunden oder Familienmitgliedern erhalten haben, sowie Uber eine strukturiertere
Unterstiitzung durch Organisationen.
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55. Was hat Ihnen in den ersten Tagen nach dem Tod der nahestehenden Person am
meisten geholfen?
Fir lhre Antwort kann es hilfreich sein, Uber die Unterstitzung nachzudenken, die Sie von

Freunden oder Familienmitgliedern erhalten haben, sowie Uiber eine strukturiertere
Unterstiitzung durch Organisationen.

56. Bezogen auf die erhaltene Unterstiitzung fiihlte ich mich:

Unter Unterstlitzung verstehen wir jede professionelle oder nicht-professionelle Unterstiitzung,
die Sie vor und nach dem Tod der nahestehenden Person erhalten haben, oder die Sie
erwartet hatten, aber nicht erhalten haben.
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57. Wie geht unsere Gesellschaft lhrer Meinung nach mit dem Ende des Lebens um?
Fur lhre Antwort kann es hilfreich sein, zu Uiberlegen, welche Fahigkeiten wir haben, um mit
Betreuungsaufgaben oder mit dem Tod selbst umzugehen.

VIELEN DANK FUR IHRE TEILNAHME.

Bitte retournieren Sie den Fragebegen mit dem beiliegenden Antwortkuvert innerhalb von zwei
Wochen an:

Universitéres Zentrum fiir Palliative Care (PZI)
SWAN Haus C

Freiburgstrasse 38

3010 Bern
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9.2 Anhang 2: Fragebogen zu Unterstiitzungsangeboten fiir Angehorige
Lebensende

Schweizerische Eidgenossenschaft

0 o S u Unterstiitzungsangebote fiir Angehdrige
Contederszione Svizzera am Lebensende

Confederaziun svizra

Willkommen bei der Umfrage zu den Unterstiitzungsangeboten fiir
Angehdrige bei der Betreuung am Lebensende

In dieser Umfrage geht es um die Unterstiitzungsangebote, welche Sie explizit fiir pflegende
Angehdérige wihrend der letzten Lebenswoche der Betreuung und/oder den ersten Tagen nach
dem Tod der gepflegten Person zur Verfiilgung stellen. Ihre Mitarbeit soll dazu beitragen, dass
pflegende Angehdrige geeignete Angebote oder Hilfe fur die intensive letzte Zeit der Pflege und
Betreuung und in den ersten Tagen nach dem Tod einer nahestehenden Person erhalten. Far die
Beantwortung der Fragen benotigen Sie etwa 15 Minuten

Hinweise zum Ausfiillen

Wenn es eine Frage gibt, fir die Sie keine klare Antwort haben, wihlen Sie bitte diejenige
Mdéglichkeit, die lhrer Antwort am nachsten kommt.

Es spielt keine Rolle, ob die ven Ihnen genannten Angebote von lhrer Organisation entwickelt
wurden oder ob Sie Angebote von anderen Organisationen

anbieten/weitervermitteln

Falls Sie keine entsprechenden Angebote fir pflegende Angehorige haben, beantworten Sie
bitte dennoch die auf Sie zutreffenden Fragen.

* VWenn Ihnen etwas unklar ist, zégern Sie nicht, uns zu kontaktieren: 031 632 63 20. Wir sind
Ihnen dankbar, wenn wir |hre Institution nicht anonymisieren missen, da es uns den Prozess
der Datenanalyse erleichtert.

Jede Antwort ist far uns wertvoll und wichtig. Bitte fallen Sie den Online-Fragebogen

innerhalb von zwei Wochen aus. Wenn Sie weitere Informationen zu unserer Studie wiinschen,
melden Sie sich bei uns

Fiir Ihre wertvolle Mitarbeit danken wir Ihnen herzlich.

am
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Unterstiitzungsangebote fir Angehérige
am Lebensende

Informationen uber lhre Organisation / Dienstleistung

In diesem ersten Abschnitt geht es um Angaben zu lhrer Organisation und lhren

Dienstleistungen, die Sie erbringen.

1. Name der Organisation / Dienstleistung:

2. In welchem Kanton sind Sie tatig?Es ist mehr als eine Antwort moglich.

Aargau

Appenzell Ausserrhoden
Appenzell Innerrhoden
Basel-Land
Basel-Stadt

Bemn

Freiburg

Genf

Glarus

Graublinden

Jura

Luzemn

Neuenburg

Nidwalden
Obwalden
St.Gallen
Schaffhausen

Schwyz

| Solothurn

Tessin
Thurgau
Uri
Waadt
Wallis
Zug

Zdrich

3. In welcher/n Region(en) bieten Sie lhre Dienstleistung(en) an? (z.B. Emmental)

* 4. Sind Sie ein Bestattungsunternehmen?

Ja

Nein
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Informationen Uber lhre Organisation / Dienstleistung

In diesem ersten Abschnitt geht es um Angaben zu lhrer Organisation und lhren
Dienstleistungen, die Sie erbringen.

5. Wie viele Personen, die Sie betreuen / denen Sie Dienstleistungen erbringen, sterben
durchschnittlich pro Monat?

trifft nicht auf unsere Dienstleistung(en) zu

Anzahl| Personen:

6. Zu welchem Zeitpunkt haben Sie mit den Angehdrigen Kontakt?Es ist mehr als eine
Antwort moglich.

lange vor dem Tod
kurz vor dem Tod

nach dem Tod

Informationen uber die Angebote, die Sie Angehorigen zur Verfiigung stellen

Angebote kénnen in einer Vielzahl von Formaten (Flugblatter, Gespriche, Gruppentermine, etc.)
vorhanden sein und bieten den Angehdérigen unter anderem Informationen oder psychische oder
praktische Unterstiitzung. In dieser Studie konzentrieren wir uns nur auf Angebote, die fiir die
letzten 7 Tage des Lebens oder die ersten Tage nach dem Tod eines Angehdrigen bereitgestelit

werden und hilfreich sind.

7. Haben Sie Angebote fiir Angehdrige, die fiir die letzten 7 Tage des Lebens einer
sterbenden Person vorgesehen sind?

Ja

Nein

8. Haben Sie Angebote fiir Angehdrige fiir die ersten Tage nach dem Tod einer
nahestehenden Person?

Ja

Nein
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Informationen uber die Angebote, die Sie Angehodrigen zur Verfigung
stellen

9. Méchten Sie fiir Angehérige (mehr) Angebote fiir die Unterstiitzung wahrend der letzten
Lebenswoche oder fiir die Zeit nach dem Tod einer nahestehenden Person zur Verfilgung stellen?

Nein

Ja, welche und wofiir?

10. Welche Art von Angeboten bieten Sie an? Es ist mehr als eine Antwort mdéglich.

Flugblatter Einzelgesprache/Debriefing
Broschiren individuelle Beratung
Bucher Gruppenberatungen/-sitzungen

andere, welche? (falls mehrere, bitte alle notieren)

11. Wie viele verschiedene Angebote bieten Sie pro Angebotstyp an? Bitte geben Sie bei jedem
Angebotstyp die Anzahl an.

Flugblatter
Broschiren

Bulcher

Einzelgesprache/Deb
riefing

individuelle Beratung

Gruppenberatungen/
-sitzungen

[Insert text from
Other]

12. Bitte nennen Sie uns maximal fiinf Hauptangebote, die Sie pflegenden Angehorigen wahrend
den letzten Tagen des Lebens oder den ersten Tagen nach dem Tod bereitstellen.

1. Angebot

2. Angebot

3. Angebot

4. Angebot

5. Angebot
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Informationen uber die Angebote, die Sie Angehdrigen zur Verfiigung
stellen

13. Wurde dieses Angebot von lhrer Organisation entwickelt? {(z.B. Flyer, Broschiire etc.)
Falls Sie weniger als 5 Hauptangebote genannt haben, lassen Sie das Kreuz in der
entsprechenden Zeile weg.

Ja Nein weiss nicht / keine Antwort

Angebot 1: {{ ~ —~ ~
e O
Angebot 2: {{ 7 N

£ 3 ( )
Q12R2}} (—) — )
Angebot 3: {{ (—) "~ @
Q12R3} — w. o

Angebot 4: {{ —~ =

Q12R4 3 @ ~/ O

Angebot 5: {{ (\ @ ~
QI2.R5} - - b

14. Wird das Angebot fiir alle Angehérigen, welche Angebote lhrer Organisation in Anspruch
nehmen, zur Verfiigung gestellt? Falls dies nicht zutrifft, bitte beschreiben Sie den Grund dafiir.
Falls Sie weniger als 5 Hauptangebote genannt haben, lassen Sie das Kreuz in der
entsprechenden Zeile weg.

Ja Nein weiss nicht / keine Antwort
Angebot 1: {{ - @ O
Q12R1}} ot o
Falls nein, weshalb?
Angebot 2: Y 7y (\‘
{Q12.R2}} ~ W/ v
Falls nein, weshalb?
Angebot 3: {{ & & /,\)
Q12.R3}} P i
Falls nein, weshalb?
Angebot 4; e — =y
\ \J 4
{Q12.R4}}
Falls nein, weshalb?
Angebot 5: {{ & O (ﬁ\
Q12.R5}} e et

Falls nein, weshalb?
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15. Seit wann haben Sie das Angebot "{{ Q12.R1 }}"?

Bitte wahlen Sie nur eine Antwort und geben Sie die Dauer an.

Unterstiitzungsangebote fir Angehérige

Jahre |

Monate |

Wochen |

16. Seit wann haben Sie das Angebot "{{ Q12.R2 }}"?

Bitte wihlen Sie nur eine Antwort und geben Sie die Dauer an.

Jahre |

Monate |

Wochen |

17. Seit wann haben Sie das Angebot "{{ Q12.R3 }}"?

Bitte wahlen Sie nur eine Antwort und geben Sie die Dauer an.

Jahre |

Monate |

Wochen |

18. Seit wann haben Sie das Angebot "{{ Q12.R4 }}"?

Bitte wahlen Sie nur eine Antwort und geben Sie die Dauer an.

Jahre |

Monate |

Wochen |

19. Seit wann haben Sie das Angebot "{{ Q12.R5 }}"?

Bitte wahlen Sie nur eine Antwort und geben Sie die Dauer an.

Jahre |

Monate |

Wochen |
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Informationen uber die Angebote, die Sie Angehodrigen zur Verfiigung
stellen

20. Wann ist die beste Zeit fiir Angehdrige, um von diesem/diesen Angebot(en) zu profitieren?
(z.B. Tage vor dem Tod, etc.)

Es ist mehr als eine Antwort moglich. Falls Sie weniger als 5 Hauptangebote genannt haben,
lassen Sie das Kreuz in der entsprechenden Zeile weg.

zum Zeitpunkt des erste Tage nach
letzte Lebenstage Todes dem Ted anderer Zeitpunkt

Angebot 1: {{

Q12R1 D D |:| I:‘
Angebot 2: {
Q12R2}

L] l

Angebot 3: {{

Q12.R3}} D D

Angebot 4: {{

Q12.R4}} D D
[] []

Angebot 5: {{
QI2R5}

[] []
[] []
21. Handelt es sich um ein zeitlich begrenztes Angebot? (z.B. nur einmal, viermal jahrlich, etc.)

Falls Sie weniger als § Hauptangebote genannt haben, lassen Sie das Kreuz in der
entsprechenden Zeile weg.

Ja Nein weiss nicht / keine Antwort
Angebot 1: {{ B = .
)
Q12R1)) U Q O
Falls ja, bitte beschreiben Sie:
Angebot 2: {{ — ~ =
Q12R2} ) O O

Falls ja, bitte beschreiben Sie:

Angebot 3: {{

N
Q12.R3} b O O
Falls ja, bitte beschreiben Sie:
Angebot 4: {{ iy =y (
QI2R4 ) ) @ @
Falls ja, bitte beschreiben Sie:
Angebot 5: {{ @& (\ ()

Q12.R5}} ~

Falls ja, bitte beschreiben Sie:
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Informationen uber die Angebote, die Sie Angehdérigen zur Verfigung
stellen

22. Haben Angehorige Riickmeldungen iiber die Niitzlichkeit des Angebots gegeben?
Falls Sie weniger als 5 Hauptangebote genannt haben, lassen Sie das Kreuz in der
entsprechenden Zeile weg.

Ja, sowohl positiv
als auch negativ weiss nicht /
Ja, positiv Ja, negativ Nein keine Antwort

Angebot 1: {{
Q12R1}}

Angebot 2: {{
Q12.R2}}

Angebot 3: {{
Q12.R3}}

Angebot 4: {{
Q12.R4 }}

Angebot 5: {{
Q12.R5}}

23. In welchen Sprachen ist das Angebot "{{ Q12.R1 }}” verfiigbar? Es ist mehr als eine Antwort
moglich.

| Deutsch Franzosisch | Malienisch
Englisch

| andere Sprache(n):

24. In welchen Sprachen ist das Angebot "{{ Q12.R2 }}" verfiigbar?Es ist mehr
als eine Antwort moglich.

| Deutsch | Franzésisch | Italienisch
Englisch

andere Sprache(n):
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Informationen uber die Angebote, die Sie Angehérigen zur Verfiigung
stellen

25. In welchen Sprachen ist das Angebot "{{ Q12.R3 }}" verfiigbar? Es ist mehr als eine Antwort
maoglich.

Deutsch | Franzosisch Italienisch
Englisch

andere Sprache(n):

26. In welchen Sprachen ist das Angebot "{{ Q12.R4 }}" verfiigbar? Es ist mehr als eine Antwort
maoglich.

Deutsch Franzdsisch Italienisch
Englisch

andere Sprache(n):

27. In welchen Sprachen ist das Angebot "{{ Q12.R5 }}" verfiigbar? Es ist mehr als eine Antwort
moglich.

Deutsch Franzdsisch Italienisch
Englisch

andere Sprache(n):
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Informationen uber die Angebote, die Sie Angehdérigen zur Verfigung
stellen

In diesem Abschnitt mochten wir gern mehr iiber lhre Angebote erfahren, daher sind wir lhnen
dankbar, wenn Sie das Hauptthema/Zweck der fiinf Angebote so umfassend wie méglich
beschreiben.

(z.B. finanzielle Unterstiitzung, emotionale Unterstiitzung, Informationen dariiber, was mit dem
Sterbenden in der letzten Lebenswoche geschehen kann, Informationen Gber Trauer,
Informationen lber bezahlten und unbezahlten Urlaub, etc.)

28. Beschreibung des Angebots "{{ Q12.R1 }}":

29. Gibt es etwas, das Sie dndem oder dem Angebot "{{ Q12.R1 }}" hinzufiugen
mochten?
() Nein

-

" 4
D) Ja, was?

30. Beschreibung des Angebots "{{ Q12.R2 }}":

31. Gibt es etwas, das Sie dindem oder dem Angebot "{{ Q12.R2 }}" hinzufiigen
mochten?

() Nein

() Ja,was?
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Informationen liber die Angebote, die Sie Angehérigen zur Verfigung
stellen

32. Beschreibung des Angebots "{{ Q12.R3 }}":

33. Gibt es etwas, das Sie dndern oder dem Angebot "{{ Q12.R3 }}" hinzufiigen
méchten?

Nein

Ja, was?

34. Beschreibung des Angebots "{{ Q12.R4 }}":

35. Gibt es etwas, das Sie andern oder dem Angebot "{{ Q12.R4 }}" hinzufiigen
mochten?

Nein

Ja, was?

36. Beschreibung des Angebots "{{ Q12.R5 }}":

37. Gibt es etwas, das Sie dndern oder dem Angebot "{{ Q12.R5 }}" hinzufiigen mochten?

Nein

Ja, was?
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Beurteilung der Betreuungssituation der Angehdrigen

38. Inwiefern stimmen folgende Aussagen mit dem Ziel und Zweck lhrer Organisation

iiberein?
weiss
stimme nicht
voll stimme  stimme !
und eher gar  trifft
ganz stimme teils, nicht nicht  nicht
zu eher zu teils zu zu zu

Als Crganisation sind wir um das Wohlergehen der Angehérigen
besorgt, wenn eine nahestehende Person im Sterben liegt.

Als Crganisation sind wir um das Wohlergehen der
Angehdrigen besorgt, wenn eine nahestehende Person
verstorben ist.

Als Crganisation ist es uns ein Anliegen, wie Angehdrige mit
dem Versterben einer nahestehenden Person umgehen

Wir haben nicht genligend Angebote, um Angehdrige von
sterbenden Perscnen in der letzten Lebenswoche zu
unterstitzen.

Wir sind uns der Schwierigkeiten bewusst, mit denen
Angehérige konfrontiert sind, wenn sie versuchen, bezahlten
Urlaub von der Arbeit zu bekommen, um sich um eine kranke
Person zu kiimmern.

Angehdrige sind in der letzten Lebenswoche oft gestresst,
weil sie unter Druck stehen, Betreuung und Beruf zu
vereinbaren.

Es sollte gesetzlich geregelt sein, dass betreuende Angehérige
bezahlte Betreuungsabsenzen erhalten, wenn eine nahestehende
Person krank ist

Es sollte gesetzlich geregelt sein, dass betreuende Angehdrige
bezahlte Betreuungsabsenzen erhalten, wenn eine nahestehende
Person im Sterben liegt.

Eine angemessene Dauer flr einen Sonderurlaub in Folge eines
Todesfalles einer nahestehenden Person sollte gesetzlich
festgelegt werden.

Angeharige sind nach dem Tod einer nahestehenden Person
oft gestresst, well sie unter Druck stehen, wieder in den Beruf
zurlickkehren zu mlssen.

Als Organisation ist es unsere Aufgabe, Angehtrige nach dem
Tod einer nahestehenden Person zu unterstitzen.

Wir haben nicht gentigend Angebote, um Angehérige in den
ersten Tagen nach dem Tod einer nahestehenden Person zu
unterstitzen.

Die Angehérigen bleiben nach dem Tod einer
nahestehenden Person mit uns in Kontakt.

Wir méchten, dass die Angehérigen uns wissen lassen, wie sie
sich an ein Leben ohne die verstorbene Person
gewohnt haben
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Anmerkungen und weitere Informationen zu lhren Angeboten

39. Falls Sie weitere Anmerkungen haben oder zusitzliche Informationen iber Ihr{e) Angebot(e)
uns zur Verfilgung stellen méchten, oder falls Sie uns auf eine Website mit mehr Informationen
verweisen kénnen, teilen Sie uns dies bitte hier mit oder schreiben Sie uns eine E-Mail an
palliative.research@insel.ch.

Wir sind Ihnen auch dankbar (sofern es das Format zulasst), wenn Sie uns ein Exemplar von lhren Angeboten
in gedruckter Form per Post zukommen lassen kénnen:

Universitires Zentrum fur Palliative Care (PZI)
SWAN Haus C

Freiburgstrasse 38

3010 Bern
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