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ZUSAMMENFASSUNG

Einleitung Eine leitliniengerechte onkologische Versorgung
umfasst nicht nur die friihzeitige palliativmedizinische Mitbe-
treuung unheilbar erkrankter Patienten, sondern auch die
Mitbetreuung ihrer Angeho6rigen. Untersuchungen zur
Umsetzung im klinischen Alltag in Deutschland fehlen.
Methoden Die AG Palliativmedizin im Netzwerk der von der
Deutschen Krebshilfe geférderten Onkologischen Spitzenzen-
tren (CCC) fihrte mit einem selbstgestalteten Fragebogen
eine systematische Erfassung aller Angebote in den CCC/in
der spezialisierten Palliativversorgung (SPV) im CCC/lokal
auRerhalb des CCC an allen Standorten durch.

Ergebnisse Gut etabliert in den 17 CCC/in der SPV sind die
psychoonkologische (100 %/94 %), sozialrechtliche (94 %/
100 %) und seelsorgerische Beratung der Angehérigen
(je 94 %) sowie Angebote fir Kinder erkrankter Eltern (88 %/
100 %) und Informationsmaterialien (je 88 %). Haufiger als im
restlichen CCC werden in der SPV pflegerische Schulungen
(77 %/94 %) und Familienkonferenzen (59 %/88 %) durchge-
fiihrt. SOPs sind mit 23 %/18 % selten etabliert, ebenso wie
Screenings der Angehérigenbediirfnisse (0/24 %). Trauer-
und Selbsthilfegruppen sind mit je 82 % haufiger auRerhalb
der CCC verfligbar. Die psychoonkologische/sozialrechtliche
Beratung und Angebote fiir Kinder erkrankter Eltern (je 94 %)
wurden als am wichtigsten fiir ein CCC eingeschatzt. Fir die
SPV waren es zudem die pflegerische Schulung sowie Infor-
mationsmaterialien (je 94 %). SOPs wurden mit 47 %41 % als
sehr/extrem wichtig betrachtet, und Screenings der Angeho-
rigenbedirfnisse mit 53 %/65 %.

Schlussfolgerung Psychosoziale/seelsorgerische Beratung
der Angehdrigen sowie Angebote fiir Kinder erkrankter Eltern
sind in den CCC entsprechend ihrer Bedeutung gut etabliert,
in der SPV auch pflegerische Schulungen und Familienkonfe-
renzen. SOPs zur Mitbetreuung und Einbeziehung von Ange-
hoérigen sowie Screenings der Angehorigenbedirfnisse
miissen dringend implementiert werden.
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ABSTRACT

Background According to current oncological guidelines,
early integration of specialist palliative care (SPC) represents
standard cancer care supporting not only the patients, but
also their family caregivers. Data on the actual implementa-
tion in daily oncology practice in Germany are lacking.
Methods The Palliative Care Working Group of the network
of Comprehensive Cancer Centers certified by the German
Cancer Aid (CCC) assessed the implementation of measures
for family caregiver support and involvement within the CCC/
within SPC in the CCC/local outside the CCCin all 17 CCC loca-
tions.

Results In the CCC/in SPC psycho-oncological (100 %/94 %),
social (94 %/100 %) and spiritual counselling of family care-
givers (94 % each) as well as support for children with parental
cancer (88 %/100 %) and information materials for family care-
givers (88 % each) are well established. Training on nursing
skills (77 %/94 %) and family conferences (59 %/88 %) are

established more frequently within SPC than in the rest of
the CCC. SOPs are rather rare (23 %/18 %) as well as screenings
for family caregiver needs (0/24 %). Bereavement or self-help
groups are with 82 % each more frequent locally outside the
CCC. Psycho-oncological and social counselling as well as
support for children with parental cancer were scored as
most important (94 % each). For SPC, training on nursing skills
and information materials were rated equally (94 % each).
SOPs were rated as very/extremely important in 47 %/41 %
and routine screening for family caregiver in 53 %/65 %.
Conclusion In correspondence to their importance, psycho-
social and spiritual counselling and support for children with
parental cancer are well implemented in CCC. In SPC, training
on nursing skills and family conferences are also well imple-
mented. SOPs for family caregiver support and involvement
as well as routine screenings for family caregiver needs have
to be implemented urgently in the CCC.

Einleitung

Palliativmedizin richtet sich per definitionem nicht nur an Patien-
ten mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung, sondern nimmt
auch ihre Angehérigen mit in den Fokus der Betreuung [1]. Dahin-
ter steht das Verstdndnis, dass eine schwerwiegende Erkrankung
nicht nur den Erkrankten selbst, sondern auch die Angehoérigen,
entweder verwandte oder andere nahestehende Personen, mit
betrifft. Zahlreiche klinische Studien haben die Vielzahl an Proble-
men und unerfiillten Bediirfnissen von Angehdorigen onkologi-
scher Patienten, ihre hohe psychische Belastung und Morbiditat
sowie die zahlreichen ethischen Herausforderungen, vor denen
sie im Erkrankungsverlauf der Patienten stehen, aufgezeigt
[2-12]. Als besonders sensible Angehérigen-Subgruppe werden
auch wiederholt die minderjdhrigen Kinder von an Krebs erkrank-
ten Menschen und ihr spezifischer Versorgungsbedarf herausge-
stellt [13, 14]. Erste Studien zeigen, dass die Situation der Ange-
horigen und auch der Patienten durch auf die Bedirfnisse der
Angehdrigen angepasste Mitbetreuungsangebote oder die Einbe-
ziehung der Angehérigen in die Entscheidungs- und Versorgungs-
planung verbessert werden kann [15-20]. Publikationen weisen
zudem auf die deutliche Diskrepanz zwischen Leitlinienempfeh-
lungen und klinischer Praxis sowie den nétigen Handlungsbedarf
in Klinik und Forschung zur Verbesserung dieser Situation hin
[21-25].

Studien haben auBerdem gezeigt, dass eine friihzeitige Inte-
gration von Palliativmedizin in die Versorgung onkologischer Pa-
tienten nicht nur patientenbezogene, sondern auch Angehori-
gen-bezogene Parameter verbessern kann [26, 27]. Nationale
und internationale Empfehlungen onkologischer Fachgesellschaf-
ten sowie onkologische Leitlinien sehen daher heute nicht nur die
friihzeitige palliativmedizinische Mitbetreuung der Patienten ab
Erstdiagnose einer unheilbaren Erkrankung, sondern auch der
Angehorigen als Standard in einer modernen onkologischen
Versorgung an [28-31]. Auch die nationale S3-Leitlinie ,,Palliativ-
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medizin bei Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung*
sieht eine Mitbetreuung der Angehdérigen frithzeitig nach Erst-
diagnose einer unheilbaren Krebserkrankung vor. Dabei sollen
~Angehdrige iber Therapieentscheidungen sowie die Behand-
lungs- und Versorgungsplanung informiert, in Gesprache zu Diag-
nose und Prognose einbezogen und ihnen Gelegenheit zur Mitge-
staltung gegeben werden. Sie sollen auRerdem entsprechend
ihren Bedirfnissen und unter Beriicksichtigung spezifischer und
individueller Belastungsfaktoren im Erleben und in der Auseinan-
dersetzung mit der Erkrankung des Patienten wahrgenommen,
unterstiitzt und begleitet sowie iber bestehende Unterstiitzungs-
angebote wie Selbsthilfegruppen und Angehdérigenschulung
informiert werden“ [31].

Dennoch wurde bisher noch nicht systematisch untersucht, in-
wieweit diese Empfehlungen zur Mitbetreuung und Einbeziehung
der Angehorigen im onkologischen Versorgungsalltag in Deutsch-
land auch tatsdchlich umgesetzt werden und entsprechende
Angebote vorgehalten werden. Die von der Deutschen Krebshilfe
e.V. geférderten Onkologischen Spitzenzentren (CCC) gelten als
Paradebeispiele fiir eine besonders umfassende und qualitativ
hochwertige onkologische Versorgung und sollten daher auch
die Angeho6rigenmitbetreuung und -einbeziehung bestmdglich
umgesetzt haben. Die Arbeitsgruppe (AG) Palliativmedizin im
CCC-Netzwerk hat im Rahmen zusatzlicher Férderungen der
Deutschen Krebshilfe e. V. seit ihrem ersten Netzwerktreffen
2011 schrittweise die Integration der Palliativmedizin in die CCC
untersucht [32], Standard Operation Procedures (SOPs) zur inte-
grierten Palliativversorgung [33] und Best-Practice-Empfehlun-
gen entwickelt [34] sowie deren Implementierung Gberwacht
[35, 36]. Im Rahmen eines zusatzlichen, 2020 von der Deutschen
Krebshilfe e. V. bewilligten Arbeitspaketes fiir die AG Palliativme-
dizin im CCC-Netzwerk (Nr.70 113 949) soll nun unter anderem
auch die Mitbetreuung und Einbeziehung der Angehorigen kon-
kreter in die verschiedenen Forderziele mit aufgenommen wer-
den. Um die aktuelle Situation der Umsetzung zu untersuchen
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und anschlieBend konkrete MaRBnahmen zur Verbesserung der
Angehdrigenmitbetreuung in den CCC zu planen, wurden daher
zundchst alle CCC-Standorte hinsichtlich ihrer aktuellen Mitbe-
treuung und Einbeziehung von Angehdrigen in den Versorgungs-
alltag an den jeweiligen CCC sowie ihrer Einschdtzung der Wich-
tigkeit verschiedener Angebote befragt.

Methoden

Ein Fragebogen wurde entworfen und unter allen Mitgliedern der
AG Palliativmedizin zirkuliert, erganzt und auf Vollstandigkeit Giber-
priift. Dieser selbst erstellte Fragebogen wurde noch nicht ander-
weitig publiziert oder eingesetzt. Er listet mdgliche Angebote zur
Unterstiitzung und Einbeziehung von Angehérigen im onkologi-
schen Versorgungsalltag zur Auswahl auf: psychoonkologische
Beratung/Betreuung der Angehdérigen; sozialrechtliche Beratung;
pflegerische Schulung/Beratung; érztliche Sprechstunden fiir An-
gehdrige; Familienkonferenzen; seelsorgerische Betreuung; Kunst-
und/oder Musiktherapie; Entspannungstechniken/Riickenschule/
Bewegungstherapie; Erndhrungsberatung/Kochkurse fiir Angehori-
ge; Angebote flr Kinder erkrankter Eltern; Informationsmaterialien
fir Angehorige; SOPs zur Angehdrigenbegleitung/-betreuung;
Routine-Screening/-Assessment von Angehdérigenbediirfnissen
(wenn ja, mit welchem Instrument); Trauergruppen; Selbsthilfe-
gruppen und andere (Freitext). Fiir jedes Item wurde gefragt, ob
dieses Angebot im jeweiligen CCC-Standort vorliegt (ja/nein) und
fiir wie wichtig das Mitglied der AG Palliativmedizin dieses Angebot
auf einer 5-stufigen Skala von ,nicht wichtig“ bis ,extrem wichtig“
hdlt. Diese Abfrage wurde 3-fach durchgefiihrt - jeweils fiir die An-
gehorigen onkologischer Patienten im gesamten CCC, im Rahmen
der spezialisierten Palliativversorgung (SPV) innerhalb des CCC
sowie lokal auRerhalb des CCC (hier wurden nur Aspekte erfragt,
die aus dem CCC heraus beurteilbar waren). Zusdtzlich wurden
folgende Fragen mit aufgenommen, die jeweils mit ja/nein und
»wenn ja, in welcher Form?“ beantwortet werden sollten: ,Bezie-
hen Sie Angehorige konkret in die (Weiter-) Entwicklung von Ver-
sorgungsstrukturen und/oder Unterstiitzungsangeboten mit ein?“,
,Beziehen Sie Angehorige direkt in die Entwicklung von
Forschungsprojekten mit ein?“, ,Evaluieren Sie bereits Unterstiit-
zungsangebote fiir Angehérige, die an lhrem CCC bestehen?“ und
» Kommen Angehorigen-bezogene Themen in der studentischen
Lehre vor?“ (kompletter Fragebogen siehe Anhang).

Im Mai 2020 wurden jeweils die Mitglieder der Arbeitsgruppe
Palliativmedizin im CCC-Netzwerk aller 13 CCC bzw. bei mehreren
Standorten eines CCC alle beteiligten Standorte, also insgesamt
17 CCC-Standorte, kontaktiert und um Teilnahme an der Befra-
gung gebeten. Nach einer erneuten Erinnerung im Oktober 2020
lagen dann von allen 17 CCC-Standorten vollstandig auswertbare
Fragebogen vor. Diese wurden in eine SPSS-Datenbank eingege-
ben und deskriptiv ausgewertet.

Ergebnisse

Die von allen 17 CCC-Standorten ausgefillten Fragebégen zeig-
ten, dass in den CCC insgesamt bestimmte Angebote zur Mitbe-
treuung und Einbeziehung der Angehdrigen flaichendeckend gut
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etabliert sind, wie die psychoonkologische Beratung/Betreuung
der Angehorigen (100 %), die sozialrechtliche und seelsorgerische
Beratung (je 94 %) sowie Angebote fiir Kinder erkrankter Eltern
und Informationsmaterialen fiir Angehorige (je 88 %). Anderer-
seits bestehen nur in 4 CCC SOPs zu Angehdrigenbegleitung und
-betreuung (24 %) und in keinem CCC wird ein Routine-Screening
von Angehorigenbediirfnissen durchgefihrt.

Entsprechend dem multiprofessionellen Versorgungsansatz im
Rahmen der SPV auf Palliativstationen oder auf Akutstation bei
Mitbetreuung durch einen multiprofessionellen Palliativdienst
finden sich dort innerhalb der CCC ebenfalls eine breit etablierte
sozialrechtliche Beratung der Angehdérigen (100 %), Angebote fir
Kinder erkrankter Eltern (100 %), eine psychoonkologische und
seelsorgerische Beratung/Betreuung (je 94 %) und Informations-
materialen fiir Angehérige (88 %). Haufiger als im restlichen CCC
werden in der SPV pflegerische Schulungen/Beratungen (94 %),
Familienkonferenzen (88 %) und Musik- und Kunsttherapie fiir An-
gehorige (82 %) im Rahmen der Regelversorgung durchgefiihrt.
SOPs zur Angehdrigenmitbetreuung liegen im Rahmen der SPV
mit 3 (18 %) sogar in einem Standort weniger vor als im Rahmen
des gesamten CCC (24 %). Dafiir bestehen in 4 Standorten (24 %)
in die SPV-Regelversorgung integrierte Routine-Screenings hin-
sichtlich der Bediirfnisse der Angehérigen (2-mal mittels des
IPOS =, Integrated Palliative care Outcome Scale* [37], 1-mal mit-
tels MIDOS = ,Minimales Dokumentationssystem fiir Patienten in
der Palliativmedizin“ [38] und 1-mal mit einem selbst entwickel-
ten Instrument), wahrend sie im restlichen CCC an keinem Stand-
ort vorliegen.

Auch auRerhalb der CCC bestehen lokal zusatzliche Angebote
fir Angehorige. Am haufigsten sind dies sozialrechtliche Beratun-
gen (83 %), Trauergruppen und Selbsthilfegruppen fiir Angehori-
ge (je 82 %), psychologische Beratung (77 %) und Angebote fiir
Kinder erkrankter Eltern (77 %). Trauergruppen und Selbsthilfe-
gruppen fiir Angehorige bestehen derzeit also sogar haufiger
auRerhalb (je 82 %) als innerhalb der CCC (41-65%). Zu Details
zum Vorliegen von Angeboten zur Angehdrigenmitbetreuung
und -einbindung siehe » Tab. 1.

Von den jeweiligen Mitgliedern der AG Palliativmedizin in den
verschiedenen CCC-Standorten wurden fiir die CCC insgesamt die
psychoonkologische Beratung/Betreuung der Angehdérigen, die
sozialrechtliche Beratung sowie Angebote fiir Kinder erkrankter
Eltern mit jeweils 94 % am haufigsten als ,,sehr oder extrem wich-
tig“ eingeschatzt. Fiir die SPV waren es die psychoonkologische
Beratung/Betreuung, die sozialrechtliche Beratung, die pflegeri-
sche Schulung/Beratung sowie Informationsmaterialien mit je
94 %. Dass solche Angebote auch auRerhalb des CCC lokal beste-
hen, wurde mit 83 % fiir die psychoonkologische Beratung, 77 %
fir Angebote fir Kinder erkrankter Eltern und 71 % fiir die sozial-
rechtliche Beratung als sehr oder extrem wichtig erachtet. Die
Wichtigkeit von Trauergruppen, die bisher haufiger auBerhalb
der CCC bestehen, wurde mit 65-71 % konstant innerhalb und
auBerhalb der CCC fiir wichtig erachtet. Fir Selbsthilfegruppen
fiir Angehorige galt dies mit 53-59 % ebenfalls. SOPs wurden mit
47 % in den CCC insgesamt und mit 41 % in der SPV relativ selten
fir sehr oder extrem wichtig erachtet, wahrend dies fiir ein
Routine-Screening der Angehorigenbediirfnisse mit 53 % und
65 % etwas hoher war. Details zur Einschatzung der jeweiligen
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» Tab.1 Vorliegen von Angeboten zur Mitbetreuung und Einbindung von Angehdrigen (n=17).

psychoonkologische Beratung/Betreuung der Angehérigen
sozialrechtliche Beratung fiir Angehérige

pflegerische Schulung/Beratungen

arztliche Sprechstunden nur fiir Angehérige
Familienkonferenzen

seelsorgerische Betreuung

Kunst- und/oder Musiktherapie
Entspannungstechniken/Riickenschule/Bewegungstherapie
Erndhrungsberatung/Kochkurse fir Angehérige

Angebote fir Kinder erkrankter Eltern
Informationsmaterialien fiir Angehérige

SOP zur Angehdrigenbegleitung/-betreuung
Routine-Screening/-Assessment von Angehdrigenbediirfnissen
Trauergruppen

Selbsthilfegruppen

Andere

fiir Angehorige aller  fiir Angehérige fiir Angehoérige
onkologischen von Patienten lokal auBerhalb
Patienten im CCC in der SPV im des CCC
ccc
% (n) % (n) % (n)
100% (17) 94% (16) 77%(13)
94% (16] 100% (17) 83%(14)
77% (13) 94% (16) 71%(12)
35% (6) 65% (11) 18% (3)
59% (10) 88%(15) 24% (4)
94% (16) 94% (16) 82% (14)
47 % (8) 82%(14) 24% (4)
41% (7) 53% (9) 53% (9)
59% (10) 53% (9) 35% (6)
88%(15) 100% (17) 77% (13)
% (15) 88%(15) n.e
4% (4) 18% (3) n.e
0 (0) 24% (4) n.e.
41%(7) 59% (10) 82% (14)
65% (11) 59% (10) 82% (14)
0 0 0

CCC=von der Deutschen Krebshilfe geférdertes Onkologisches Spitzenzentrum; SPV = spezialisierte Palliativversorgung; n=Zahl der CCC-Standorte;

n.e.=nicht erfragt.

Wichtigkeit von Angeboten zur Angehorigenmitbetreuung und
-einbindung siehe » Tab. 2.

Ein Einbezug von Angehdrigen in die (Weiter-) Entwicklung
von Versorgungsstrukturen und/oder Unterstiitzungsangeboten
besteht an 11 Standorten (65 %), in die Entwicklung von For-
schungsprojekten an 7 Standorten (41 %) und in die Evaluation
von Unterstiitzungsangeboten fiir Angehorige an 3 Standorten
(19%). Alle 17 Standorte (100 %) geben an, dass Angehorigen-be-
zogene Themen in ihrer studentischen Lehre vorkommen.

Diskussion

Die Befragung aller 17 Standorte hinsichtlich der Mitbetreuung
und Einbeziehung von Angehérigen in die Regelversorgung onko-
logischer Patienten in den CCC zeigt, dass manche Angebote, wie
psychoonkologische Betreuung und Beratung und sozialrechtli-
che und seelsorgerische Beratung sowie Angebote fiir Kinder
erkrankter Eltern, in den CCC insgesamt und in der SPV der CCC
gut etabliert sind. Die Angebote fiir Kinder erkrankter Eltern wer-
den den Forderungen nach spezifischen Betreuungsangeboten fiir
diese sensible Angehorigen-Subgruppe gerecht [13, 14]. Psycho-
onkologische und sozialrechtliche Beratung sowie Angebote fiir
Kinder erkrankter Eltern wurden von Vertretern der Palliativver-
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sorgung an den CCC als am wichtigsten fiir ein CCC insgesamt
eingeschdtzt.

Diese Angebote versuchen der in Studien beschriebenen gro-
Ren Zahl an Problemen, Belastungen, unerfiillten Bedirfnissen
und hohen psychischen Morbiditdt der Angehérigen onkologi-
scher Patienten gerecht zu werden [2-12]. Viele der Studien zei-
gen eine Vielzahl an Problemen, obwohl sie in CCC mit den oben
genannten Angeboten durchgefiihrt wurden [4-7, 9, 10]. In einer
eigenen Arbeit konnten wir zeigen, dass bei Erstaufnahme von
onkologischen Patienten auf die Palliativstation eines CCC nur
etwa 25 % der Angehdrigen zuvor - zumeist psychoonkologische
- Unterstiitzung in Anspruch genommen hatten [10]. Es ist dem-
entsprechend davon auszugehen, dass diese Angebote zwar in na-
hezu allen CCC-Standorten bestehen, wie es auch die S3-Leitinie
»Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht heilbaren Krebser-
krankung“ (Kapitel 5.5.7) vorgibt. Offen bleibt, wie gut den Ange-
horigen die Angebote bekannt sind, wie stark und von welchen
Angehorigen die Angebote genutzt werden und welche Faktoren
dazu fiihren, dass die Angebote nicht wahrgenommen werden.
Solche Kenntnisse konnten helfen, die Angebote zielgruppenori-
entierter zu offerieren.

Trauer- und Selbsthilfegruppen wurden fir innerhalb und
auBerhalb der CCC als gleich wichtig erachtet, werden aber haufi-
ger durch externe Anbieter auBerhalb der CCC angeboten. Dies

Dtsch Med Wochenschr 2021; 146: e74-e80 | © 2021. The Author(s). e77



# Thieme

» Tab.2 Wichtigkeit der Angebote zur Mitbetreuung und Einbindung von Angehérigen (n=17).

psychoonkologische Beratung/Betreuung der Angehérigen
sozialrechtliche Beratung fiir Angehérige

pflegerische Schulung/Beratungen

arztliche Sprechstunden nur fiir Angehérige
Familienkonferenzen

seelsorgerische Betreuung

Kunst- und/oder Musiktherapie
Entspannungstechniken/Riickenschule/Bewegungstherapie
Erndhrungsberatung/Kochkurse fiir Angehérige

Angebote fiir Kinder erkrankter Eltern
Informationsmaterialien fiir Angehérige

SOP zur Angehdorigenbegleitung/-betreuung
Routine-Screening/-Assessment von Angehérigenbediirfnissen
Trauergruppen

Selbsthilfegruppen

Andere

fiir Angehorige aller  fiir Angehérige fiir Angehoérige
onkologischen von Patienten lokal auBerhalb
Patienten im CCC in der SPV im des CCC
ccc

sehr/extrem wichtig  sehr[extrem sehr/extrem
% (n) wichtig % (n) wichtig % (n)
94% (16) 94% (16 83% (14)
94% (16) (16) 71% (12)
77% (13) 94% (16) 65% (11)
47% (8) 65% (11) 41%(7)
77% (13) 88% (15) 53% (9)
83% (14) 77% (13) 47 % (8)
41% (7) 47% (8) 30% (5)
35% (6) % (8) 35% (6)
23% (4) 30% (5) 24% (4)
94% (16) 88% (15) 77% (13)
88% (15) % (16) n.e.
47% (8) 41%(7) n.e.

% (9) 65%(11) n.e.
65% (11) 71% (12) 71%(11)
53% (9) 41%(7) 59% (10)

0 0 0

CCC=von der Deutschen Krebshilfe gefordertes Onkologisches Spitzenzentrum; SPV = spezialisierte Palliativversorgung; n=Zahl der CCC-Standorte;

n.e.=nicht erfragt.

birgt die Gefahr, dass keine explizite und individuelle Einladung zu
Trauerangeboten an Angehdorige im Verlauf der Mitbetreuung im
CCC erfolgt und sie deshalb nur begrenzt in Anspruch genommen
werden, wie auch in der Literatur berichtet [21].

Im Rahmen der multiprofessionellen SPV werden Familienkon-
ferenzen haufiger als im restlichen CCC durchgefihrt. Sie sind
eine hocheffektive Mdglichkeit, Angehorige explizit in Therapie-
und Versorgungsentscheidungen sowie Prognosegesprache ein-
zubinden. Diese Einbeziehung ist fiir die psychische Gesundheit,
das Wohlbefinden und die Zufriedenheit der Angehérigen, aber
auch die Versorgungsqualitdt der Patienten von groRer Bedeu-
tung [18, 19, 25]. Eine Starkung von Familienkonferenzen in den
CCC allgemein kénnte die Einbeziehung Angehériger demnach
noch verbessern. Dies gilt ebenfalls fiir die Bereitstellung von pfle-
gerischen Schulungen sowie Informationsmaterialien fir Angeho-
rige, die in der SPV haufiger durchgefiihrt und als sehr wichtig
eingeschdtzt werden. Fehlende erkrankungsbezogene Informa-
tionen sowie Informationen zum praktischen Umgang mit Symp-
tomen und dem Verlauf der Erkrankung werden von vielen Ange-
horigen in zahlreichen Studien wiederholt als die am haufigsten
unerfiillt gebliebenen Bediirfnisse angegeben [8, 10]. Verschiede-
ne Studien haben die Effektivitat von Angehérigenschulungen, in-
klusive pflegerischer Aspekte, psychologischer Belastungen und
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erkrankungsbezogener Informationen, sowohl als Prasenzschu-
lungen [16, 26] als auch in Online-Formaten [15, 20, 22] fiir Ange-
horige aufzeigen kdnnen. Im deutschsprachigen Raum besteht
aber derzeit noch ein Mangel an validierten und prospektiv evalu-
ierten Angeboten.

Zahlreiche Studien weisen auf die groRe Bedeutung von Scree-
ning-Erhebungen der Angehérigenbediirfnisse im Versorgungs-
alltag hin [3, 8, 22], und auch die S3-Leitlinie ,Palliativmedizin fir
Patienten mit einer nicht heilbaren Krebserkrankung“ (Kapitel
5.5.7) empfiehlt, dass ,Angehérige entsprechend ihren Bediirfnis-
sen und unter Berlcksichtigung spezifischer und individueller
Belastungsfaktoren [...] wahrgenommen [...] werden sollen.*
Dennoch zeigen unsere Ergebnisse, dass Routine-Screenings
beziiglich der Angehérigenbediirfnisse in den CCC insgesamt gar
nicht und in der SPV nur selten etabliert sind. Andererseits werden
sie aber von 53 % (CCC insgesamt) und 65 % (SPV der CCC) der
Befragten als jeweils sehr oder extrem wichtig betrachtet. Da
bisher kein Standardinstrument zum Screening der Angehérigen-
bedirfnisse im deutschsprachigen Raum etabliert ist, wird es
Aufgabe der AG Palliativmedizin im CCC-Netzwerk sein, dieses zu
etablieren, zu validieren und in den CCC zu implementieren.

Bemiihungen hin zur starkeren Einbeziehung und beddirfnisori-
entierten Mitbetreuung von Angehdrigen in den CCC zeigen die
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Ergebnisse der Erhebung beispielweise in der Einbeziehung Ange-
hoérigen-bezogener Themen in die Lehre, wie es auch den Europé-
ischen Empfehlungen fiir Kernkompetenzen in der Palliativmedi-
zin entspricht [40] und in einem hohen Anteil der Standorte, die
Angehorige in die Weiterentwicklung von Versorgungsstrukturen
und/oder Unterstiitzungsangeboten und in Forschungsprojekte
im Sinne des ,Participatory Action Research“ einbeziehen, prakti-
ziert wird.

Neben einer verstarkten Einbindung von Angehérigen in die
Evaluation von Unterstiitzungsangeboten kdnnte eine strukturelle
Verankerung der Angehérigenmitbetreuung in SOPs erfolgen, wie
sie auch zu verschiedenen Aspekten der Patientenversorgung in
den CCC, sowohl in der SPV als auch in den CCC insgesamt, bereits
etabliert [36] ist.

Limitationen

Die vorliegende Analyse zeichnet sich dadurch aus, dass sie ein
flachendeckendes Bild der Angeh6rigenmitbetreuung und -einbe-
ziehung in allen 17 Standorten der von der Deutschen Krebshilfe
geforderten Onkologischen Spitzenzentren gibt. Diese werden
aufgrund ihrer hohen multidisziplindren und multiprofessionellen
Qualitdt in der Versorgung onkologischer Patienten ausgezeich-
net. Es ist daher davon auszugehen, dass die Ergebnisse dieser
Analyse nicht auf die flichendeckende Versorgung onkologischer
Patienten in Deutschland tibertragbar sind.

Ausblick

Die vorliegende Untersuchung zeigt, dass in den CCC bestimmte
Angebote zur Unterstiitzung und Einbeziehung von Angehérigen
gut etabliert sind. Dennoch zeigen Spitzenzentren noch Defizite in
der Mitbetreuung und Einbeziehung von Angehdérigen auf. Weitere
Verbesserungen in den CCC im Rahmen der Férderung der Deut-
schen Krebshilfe kdnnten im Sinne des sogenannten ,Outreachs”
in der flichendeckenden, breiten Versorgung onkologischer
Patienten und ihrer Angehorigen zu Verbesserungen beitragen. An-
gehorigenschulungsangebote kénnten im Rahmen der CCC, unter
Riickgriff auf Angebote, die in SPV vorliegen, entwickelt und evalu-
iert und dann auch auRerhalb der CCC zur Verfiigung gestellt wer-
den. Informationsmaterialien bestehen zwar bereits an den meisten
Standorten, dennoch sollten umfassende, spezifische Broschiiren,
Schulungen und Online-Informations- und Trainingsangebote fir
Angehdrige onkologischer Patienten weiterentwickelt und evalu-
iert werden. Ebenso konnte es Aufgabe der AG Palliativmedizin im
CCC-Netzwerk sein, ein Standardinstrument zum Screening der
Angehdrigenbediirfnisse zu etablieren und in und auRerhalb der
CCC zu implementieren. Ein weiteres Ziel der AG ist es auBerdem,
zu den einzelnen Formen der Angehérigenmitbetreuung in den
CCC und im Rahmen des ,Outreachs* auch flaichendeckend nutz-
bare SOPs und Best-Practice-Empfehlungen zu formulieren.

Weiterhin untersucht werden sollten die Nutzung der Angebote
und hinderliche Faktoren, ggf. mit besonderem Fokus auf die
Nutzung und Verbesserung der Nutzung externer Trauerangebote.
Diese Erkenntnisse konnen ebenfalls auch auBerhalb der CCC zur
Verbesserung der Unterstiitzung und Einbeziehung von Angehori-
gen beitragen.

KERNAUSSAGEN

= Psychosoziale und seelsorgerische Beratungen der Ange-
hérigen sowie Angebote fiir Kinder erkrankter Eltern sind
in den CCC insgesamt entsprechend ihrer Bedeutung gut
etabliert.

= |m Rahmen der spezialisierten Palliativversorgung an den
CCC sind es zusatzlich auch pflegerische Schulungen und
Familienkonferenzen.

= Trauergruppen und Selbsthilfegruppen sollten haufiger in-
nerhalb als bisher hdufiger auRerhalb der CCC angeboten
werden.

= SOPs zur Mitbetreuung und Einbeziehung von Angehéri-
gen sowie Routine-Screenings der Angehorigenbedurfnis-
se miissen in den CCC dringend implementiert werden.
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