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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.
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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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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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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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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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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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b
0 cchdeathene Beocnessenscist U Y Unterstiitzungsangebote fir Angehdérige
Confederazione Svizzera am Lebensende

Confederaziun svizra UniveRsITAY

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



