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... by helping seriously ill patients and their families find connection and healing
in the midst of medical suffering, we ourselves are privileged to find deeper meaning in our

own lives through these powerful and inspiring human encounters.

Kasl-Godley et al., 2014, S. 372
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Einleitung

Palliativpsychologie — ein entstehendes Berufsbild

Als (Teil-)Disziplin der wissenschaftlichen Psychologie befasst sich die Palliativpsychologie mit
psychologischen Aspekten im Kontext palliativer Erkrankungsverldufe. Das psychologische
Behandlungsziel orientiert sich dabei am globalen Ziel der palliativen Behandlung. Dabei geht
es —im Unterschied zur kurativ ausgerichteten Medizin — vorrangig darum, die Lebensqualitat
Betroffener mdglichst lange zu erhalten oder weiter zu erhéhen. Im bundesdeutschen
Versorgungsraum wird dies in unterschiedlichen stationdren und ambulanten Settings von der
spezialisierten Palliativversorgung geleistet. Auf diese Versorgungsart besteht seit 2007 ein
bundesweiter Rechtsanspruch mit Kostenlibernahme im Rahmen der Regelversorgung.
Obwohl die spezialisierte Palliativversorgung —insbesondere in ihrer ambulanten Form —in der
Versorgungsrealitdt noch Uberwiegend als biprofessionell zu bezeichnen ist (Wunder, 2010),
verfolgt sie dennoch den Anspruch einer moglichst multiprofessionellen Zusammenarbeit,
sodass sich Berufsgruppen wie etwa Pflege, Medizin, Sozialarbeit und Seelsorge, je nach
anfallender Zustandigkeit, gegenseitig ergdnzen. Innerhalb dieser Teams leisten
Palliativpsycholog:innen ihren Beitrag auf Grundlage des Spektrums psychologischer
Methoden.

Was den Einsatzort der Palliativpsychologie anbelangt, so bringt dies — in Abgrenzung zu den
traditionellen Wirkorten der klinischen Psychologie und Psychotherapie — eine Besonderheit
mit sich: Indem sich Palliativpsycholog:innen den existierenden palliativen Versorgungsformen
anschlieRen, sind sie nicht nur in Krankenh&dusern, sondern — Gber den Weg der sogenannten
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) — auch im hauslichen Umfeld, in

Pflegeheimen oder in Hospizen tatig. Flr schwerstkranke Menschen bedeutet dies einen



erheblichen Vorteil. Denn in den wenigsten Féallen sind Palliativpatient:innen noch in der Lage,
eine psychologische oder psychotherapeutische Praxis aufzusuchen.

Die Palliativpsychologie kann im Jahr 2023 als eine noch junge Disziplin gelten, deren Anfdnge
wohl in der Erkenntnis der klinischen Praktiker:innen selbst liegen: Dass namlich die
Psychologie auf ein duBerst vielfiltiges Spektrum von Kompetenzen zurtickgreifen kann, gerade
auch dann, wenn es um die (Mit-)Begleitung schwerster somatischer Erkrankungsstadien geht.
Uberdies zeigt sich in der Versorgungspraxis Schwerstkranker und Sterbender ein immenser
Bedarf an fachspezifischer psychologischer Unterstitzung.

Als einer der ersten offiziellen Meilensteine der Palliativpsychologie im deutschen
Versorgungsraum ist sicherlich das ,Basiscurriculum Palliative Care fiir Psychologen’ zu nennen,
das im Jahr 2013 von der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin (DGP) herausgegeben
wurde. Mit diesem lag erstmals ein Weiterbildungsrahmen fir Psycholog:innen vor, die sich auf
der Wissensgrundlage ihres Studiums auf das Anwendungsfeld Palliative Care spezialisieren
mochten. Das Durchlaufen dieses Curriculums stellt eine der Voraussetzungen des mittlerweile
erarbeiteten ,Berufsbildes  Palliativpsychologe/in® des  Berufsverbandes Deutscher
Psychologinnen und Psychologen (BDP) (2016) dar.

Die Herausbildung und Profilierung eines Berufshildes ,Palliativpsychologie’ geht einher mit der
Verankerung von  palliativpsychologischer ~ Kompetenz in  den entsprechenden
Versorgungssettings. So fordert die neuerdings etablierte Zertifizierung von Palliativstationen
nach Malgabe der DGP explizit die Vorhaltung fachpsychologischer Kompetenz. In diesem
Zusammenhang besteht nunmehr seit 2020 ein Zertifizierungssystem  zur/zum

,Fachpsychologin Palliative Care (BDP-DGP) / Fachpsychologen Palliative Care (BDP-DGP)".



Palliativpsychologische Forschung

Das Repertoire an methodischen Zugdngen beschrédnkt sich im Fall von schwerst erkrankten
Patient:innen naturgemal: ,The experiences of patients close to or at the time of death are
also under-represented: many are, at best, semiconscious in their last hours and days, while
none is available to give his/her views on the care they and their family received at the time of
death” (Addington-Hall, 2002). Dennoch zeichnen sich ,Forschungsprojekte aus dem
angloamerikanischen Raum [...] oftmals durch einen Vorsprung methodischer Kompetenz aus;
verglichen mit der in Deutschland noch relativ jungen Disziplin® (M. Fegg & Borasio, 2012, S.
255). Inhaltlich sind die Forschungsfragen der Palliativversorgung jedoch nicht (mehr) alleine
auf symptomatische Aspekte begrenzt. So skizzieren Fegg und Borasio (2012) bereits vor zehn
Jahren Schmerz- und Symptomkontrolle, Soziale Arbeit, Spiritual Care, Kinderpalliativmedizin,
ethische Aspekte, stationare und ambulante Versorgungsforschung sowie Interventions- und
Outcome-Forschung als typische Forschungsthemen. Als Auswahl thematischer Moglichkeiten
psychologischer Forschung identifizieren sie ,Lebensqualitdt’, ,Lebenssinn’, ,Werte’,
,Psychotherapieforschung’ sowie ,Angehorige’. Die bis heute anwachsende Literatur zu den
genannten Themen verdeutlicht das Potenzial und die Synergiewirkung des
multiprofessionellen Anwendungs- und Forschungsfelds der Palliativversorgung.

Vor dem Hintergrund ihrer bisherigen Entwicklungen, ihrer Spezifika sowie ihrer
Besonderheiten, mochte die vorgelegte Habilitationsschrift einen Beitrag leisten, Wesen und
Gegenstandsbereich der Palliativpsychologie als entstehender Disziplin  weiter zu
charakterisieren. Insbesondere soll der derzeitige Stand der Forschung anhand ausgewahlter
thematischer Konkretisierungen herausgearbeitet werden. Ein besonderes Augenmerk soll

dabei auf den sich hieraus ableitbaren Bedarf an anstehender Forschung gelegt werden.



Darliber hinaus werden mogliche Weiterflihrungen dargelegter Forschungsinitiativen
aufgezeigt und konzeptualisiert.
Ihrem frihen Entwicklungsstand ist es geschuldet, dass Fragestellungen, die sich der
Palliativpsychologie zuordnen lassen, (auch) hypothesengenerierende Vorarbeiten notwendig
machen. So schlielt die vorgelegte Habilitationsschrift zum einen explorative Studien und
Pilotierungen unter Anwendung sowohl quantitativer als auch qualitativer Methodik ein, zum
anderen auch konzeptuelle und Ubersichtsarbeiten. Fiir sémtliche methodische Zuginge muss
dabei der Anspruch an wissenschaftlicher Nachvollziehbarkeit gelten. So sind entsprechende
Kriterien nicht nur fir etablierte ,nicht-empirische’ Forschungsansitze — wie Meta-Analyse
oder Literaturiibersicht — formuliert, sondern ebenso fir die Erarbeitung von conceptual
papers. In jedem Fall sind konzeptuelle Arbeiten nicht als frei von empirischen Anhaltspunkten
zu verstehen, sondern grinden ihrerseits stets auf Theorien und Konzepten, die durch
empirische Forschung entwickelt und geprift wurden (Jaakkola, 2020).
Vorliegende Schrift ndhert sich dem bearbeiteten Thema zunachst aus einer selbstreflexiven
Perspektive (Teil I). Hierin enthalten finden sich zwei Konkretisierungen zur allgemeinen
Beforschung des Gegenstandsbereichs des palliativpsychologischen Versorgungsauftrags. Teil |
orientiert sich an drei Ubergeordneten Forschungsfragen:

e Wie lassen sich die Akteur:innen der Palliativpsychologie sowie deren Arbeitsweise

naher charakterisieren?
o Wie stellt sich das Sicherheitsempfinden von Palliativpatient:innen dar?
e Wie lassen sich BedUrfnisse von Angehorigen in der Palliativversorgung

unvoreingenommen ermitteln?
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Daran anknlpfend werden zwei ausgewdhlte thematische Schwerpunktbereiche der
Palliativpsychologie  aufgegriffen und vertieft — ,Spiritual Care’ (Teil ) und
,Trauerversorgung’ (Teil Ill).
Im Schwerpunktbereich ,Spiritual Care’ werden zwei (bergeordnete Forschungsfragen
aufgeworfen:
o Wie lasst sich ein spirituell ausgerichtetes thematisches Screening fir die
Anwendung bei Palliativpatient:innen theoretisch vorbereiten?
e Welchen Stellenwert haben Spiritualitdt und Religiositat in der palliativpsychologi-
schen Praxis und Weiterbildung?
Der  Schwerpunktbereich  ,Trauerversorgung’ untersteht zwei  Ubergeordneten
Forschungsfragen:
e Wo steht die bundesdeutsche Gesundheitsversorgung im Hinblick auf die
Verarbeitung von Verlusten?
e Wie lasst sich die Versorgung Trauernder weiter professionalisieren?
Wie ndher auszufiihren sein wird, widmet sich die palliativpsychologische Forschung — nicht
zuletzt aufgrund ihrer Anschlussfahigkeit zum Aufgabenkanon der medizinischen Psychologie —
auch solchen Forschungsfragen, die sich nicht genuin psychologisch herleiten. Stellvertretend
far diesen Anwendungsfall sollen daher ausgewéhlte empirische Arbeiten zur ,Spezialisierten
ambulanten padiatrischen Palliativversorgung’ in einem abschlieRenden Exkurs (Teil V)
vorgestellt werden. Die zwei Ubergeordneten Forschungsfragen, die diesem Teil Gberstellt sind,
lauten:
e Wie lasst sich die Einfiihrung von SAPV-KJ-Teams anhand ausgewahlter
Versorgungsaspekte beschreiben?

e Wie steht es um die Impfversorgung von Patient:innen der SAPV-KJ?

11



Teil | — Palliativpsychologie als Disziplin

Palliativpsychologie als supportive psychotherapeutisch angelehnte Disziplin

Noch im Jahr 2003 konstatierte Joachim Wittkowski im Vorwort seines Buches ,Sterben, Tod
und Trauer’, dass ,eine systematische und auf Dauer angelegte wissenschaftliche
Beschaftigung mit der Todesthematik, welche die Grundlagen fiur praktisch verantwortbares
Handeln in der Praxis liefern konnte, in Deutschland kaum erkennbar” sei (Wittkowski, 2003, S.
Xll1). Dieser Befund besitzt heute, zwei Jahrzehnte spéter, so keine Gultigkeit mehr.
Entsprechende Entwicklungsimpulse gingen allerdings nicht von einem psychologischen
Interesse am Tod per se aus, wie es sich etwa die Thanatopsychologie, als Teilbereich einer
umfassenderen Wissenschaft des Todes — der Thanatologie — zuschreibt. Vielmehr resultieren
neuere anwendungspsychologische Perspektiven auf den Themenbereich Sterben, Tod und
Trauer aus der praktischen Arbeit im Kontext palliativer Versorgungssituationen. Die hieraus
entstandene Palliativpsychologie ldasst sich daher beschreiben als jene Disziplin der
anwendungsorientierten Psychologie, die sich — unter den Aspekten der Diagnostik,
Intervention und Evaluation — mit dem Erleben und Verhalten von Menschen mit palliativem
Erkrankungsverlauf befasst.

Die Palliativpsychologie weist Uberlappungsbereiche zu anliegenden Disziplinen und
Berufsfeldern auf. So beschreibt sich etwa die Psychosoziale Onkologie als Arbeitsgebiet
innerhalb der Onkologie, in der ,Arzte unterschiedlicher Fachgebiete, Psychologische
Psychotherapeuten, Psychologen, Sozialarbeiter, Pddagogen, Vertreter der Kinstlerischen
Therapien, Pflegende, Physiotherapeuten, Ergotherapeuten und Seelsorger der verschiedenen
Religionsgemeinschaften zusammen® arbeiten (Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche

Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF), 2020). Als genuin psychologische Disziplin
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widmet sich die Palliativpsychologie Patient:innen demgegeniber diagnosetibergreifend unter
der Vorbedingung des Leidens an einer fortschreitenden, unheilbaren Erkrankungen, in der
Versorgungspraxis hdufig mit einem bereits vorliegenden hohen Versorgungsaufwand
einhergehend wie stark ausgepragter physischer und/oder psychischer Symptomlast.

Im Unterschied zur Klinischen Psychologie und (der dieser zuordenbaren) Psychotherapie, in
deren thematischem Zentrum die ,psychische Stérung’ steht, richtet sich die
Palliativpsychologie Uberwiegend supportiv, d.h. unterstitzend im psychischen Umgang mit
einer primar somatischen Erkrankung, aus. So definiert der Dorsch (Wirtz, 2021): ,Im Kontext
der Bewaltigung einer kdérperlichen Krankheit bietet die Klinische Psychologie Konzepte an, mit
deren Grundlagen und Methoden man Patienten darin unterstitzt, die psychosozialen Folgen
einer (chronischen) kérperlichen Krankheit optimaler zu bewaltigen. Somit sind die Pravention,
Psychotherapie und Rehabilitation Anwendungsbereiche der Klinischen Psychologie, wobei die
,Psychotherapie’ als Anwendungsbereich im Mittelpunkt steht.” Im Sinn einer Vorarbeit zur
Sondierung des Selbstverstandnisses und Gegenstandsbereiches palliativpsychologischen
Arbeitens mit Patient:innen in Abgrenzung zur psychotherapeutischen Arbeit entstanden die
Beitrdage Minch, U., Gramm, J., & Berthold, D. (2016). Mehr als Psychotherapie.
Psychologisches Arbeiten in Palliative Care. PiD — Psychotherapie im Dialog, 17(1), 81-85.
doi:10.1055/s-0041-109273 sowie Berthold, D., & Gramm, J. (2019). Transferarbeit:
Psychotherapeutische Interventionen am Lebensende. PiD — Psychotherapie im Dialog, 20(1),
32-36. doi:10.1055/a-0644-6324.

Der ,invertierte’, d.h. vorrangig auf Abgrenzungsmerkmale abzielende Zugang zur
Palliativpsychologie begriindet sich nicht zuletzt aus der gdngigen Praxis, dass die
,Psychotherapeutische Approbation’ sowohl in psychoonkologischen Stellenausschreibungen

als auch in psychologischen Stellenausschreibungen spezifisch fir das Anwendungsfeld
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Palliative Care nach wie vor mehrheitlich als Mindestvoraussetzung formuliert ist. Dass diese
Praxis neben einer formalen vor allem auch einer inhaltlichen Grundlage entbehrt, wird in den
Beitrdgen verdeutlicht.

Auf diesen Vorarbeiten aufbauend wurde der aktuelle Entwicklungsstand der
Palliativpsychologie bei Gramm, J., Trachsel, M., & Berthold, D. (2020). Psychotherapeutic Work
in Palliative Care. Verhaltenstherapie, 1-10. do0i:10.1159/000505120 in Form einer
Ubersichtsarbeit ~ skizziert. Neben den Rahmenbedingungen psychologischen und
psychotherapeutischen Arbeitens im Anwendungsfeld Palliative Care zeigt der Beitrag die fir
dieses Anwendungsfeld relevanten psychologischen und psychotherapeutischen Themen auf.
Zudem werden subdiagnostische Befunde sowie psychischen Stérungen differenziert und in
ihrer Bedeutung flr Palliativpatient:innen einerseits sowie fiir Angehdrige andererseits
dargestellt.

Nicht zuletzt verdeutlicht der Beitrag, dass der palliativpsychologische Interventionsprozess
stets als eingebettet in multiprofessionell agierende Arbeitsabldufe zu verstehen ist. So ist das
Zusammenspiel der einzelnen Berufsgruppen durchaus auch von medizinethischer Relevanz —
denn eine mdglichst storungsfreie Kommunikation ist haufig weichenstellend flr anstehende,
mitunter existenziell bedeutsame Entscheidungen, so etwa im Fall des zu ermittelnden
Therapieziels bei uneindeutiger WillensauRerung.

Aus der multiprofessionellen Einbettung der Palliativpsychologie ergibt sich (iberdies, dass die
Funktionsbereiche von Palliativpsycholog:innen in der Versorgungsrealitdt Gber die Arbeit mit
Patient:innen und Angehdrigen hinausreicht: So zdhlen auch intervisorische Aufgaben im Team
sowie Tatigkeiten in der Offentlichkeitsarbeit, in Forschung und Lehre sowie in der Fortbildung

flr an der Palliativversorgung beteiligte Berufsgruppen zum mdglichen Tatigkeitsprofil von
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Palliativpsycholog:innen (Berufsverband Deutscher Psychologinnen und Psychologen (BDP),
2016).

Der Beitrag miindet in der Vorstellung eines Modells palliativpsychologischen Arbeitens sowie
in einem narrativen Review, der psychologische und psychotherapeutische Interventionen

spezifisch fir die Arbeit mit Palliativpatient:innen selegiert und zusammenfassend beschreibt.

Patient:innen als Gegenstand des Versorgungsauftrags

Die Beforschung und Berlcksichtigung des Themenbereichs der Patient:innensicherheit hat
sich in den letzten 20 Jahren als fester Baustein der Qualitdtssicherung in der
Gesundheitsversorgung  etabliert. So  finden  sich  Konzeptualisierungen  von
Patient:innensicherheit individuell angepasst an die sicherheitsrelevanten Spezifika des
jeweiligen Anwendungsfeldes wieder. Aufgrund der hohen Vulnerabilitat gerade des palliativen
Klientels lasst sich der Patient:innensicherheit im Anwendungsfeld der Palliativversorgung eine
Sonderstellung zusprechen. Denn anders als im kurativen Paradigma ist das unglnstigste
anzunehmende Ereignis, dass die Erkrankung zum vorzeitigen Versterben fihrt, bereits
absehbare Realitdt. Und da sich die Therapieziele am Lebensende weniger selbstverstandlich
darstellen als in der kurativen Medizin, kann eine — im medizinethischen Sinn des Wohltuns —
gute medizinische Absicht durchaus im Widerspruch zum Patient:innenwillen stehen. Somit
muss sich eine palliative Patient:innensicherheit immer auch an den individuell erarbeiteten
Therapiezielen sowie — nicht zuletzt — auch an der subjektiven Sichtweise der Patient:innen
ausrichten. Verglichen mit anderen medizinischen Anwendungsfeldern scheint die palliative
Patient:innensicherheitsforschung bislang verhaltnismafkig wenig Aufmerksamkeit auf sich zu
ziehen. Von dieser Heuristik ausgehend setzte sich die Arbeit Pedrosa Carrasco, A. J., Volberg,

C., Pedrosa, D. J., & Berthold, D. (2021). Patient Safety in Palliative and End-of-Life Care: A Text
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Mining Approach and Systematic Review of Definitions. American Journal of Hospice and
Palliative Medicine, 38(8), 1004-1012. doi:10.1177/1049909120971825 zum Ziel, das
Vorkommen des Begriffs der Patient:innensicherheit in relevanten wissenschaftlichen
Fachzeitschriften mit Bezug zur Palliativversorgung zu untersuchen. Anhand eines
systematischen Literaturreviews wurden zudem vier elektronische Datenbanken auf das
Vorliegen von Definitionen des Begriffs der Patient:innensicherheit im Kontext von Palliative
und End-of-life care untersucht. Es zeigt sich, dass das Vorkommen des Begriffs der
Patient:innensicherheit auf eine allmahliche Zunahme des Stellenwerts in der Forschung
hinweist. Allerdings konnte keine einheitliche Definition einer Patient:innensicherheit in
Palliative Care gefunden werden. Stattdessen sprechen die Befunde eher fur die
Multidimensionalitat des Begriffs und einer entsprechenden Vielfalt des Begriffsverstandnisses.
Damit weist der Review auf die Notwendigkeit hin, auf eine Definition einer palliativen
Patient:innensicherheit hinzuarbeiten, die als Grundlage fir den Austausch aller an der
Palliativversorgung beteiligten Akteur:innen dienen kann.

An diese Arbeit anschlieRend wurde eine fragebogenbasierte Erhebung unter Patient:innen der
SAPV durchgefiihrt: Pedrosa Carrasco, A. J., Bezmenov, A., Sibelius, U., & Berthold, D. (2022).
How Safe Do Dying People Feel at Home? Patients’ Perception of Safety While Receiving
Specialist Community Palliative Care. American Journal of Hospice and Palliative Medicine.
doi:10.1177/10499091221140075. Um die Patient:innensicherheit aus Sicht der Betroffenen
zu erfassen, wurden subjektive MaRe (patient-reported outcome measures) verwendet. Die
Studie zeigt auf, dass ein Flnftel der befragten Palliativpatient:innen unter bedeutsamen
Einschrankungen  des  Sicherheitsempfindens  leidet. Die = Wahrnehmung  der
Patient:innensicherheit korreliert zudem signifikant mit der Restlebensdauer sowie signifikant

negativ mit den Summenwerten der Integrated Palliative care Outcome Scale (IPOS).
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Angehdrige als Gegenstand des Versorgungsauftrags

Eine Berlcksichtigung von (familien-)systemischen Aspekten gilt als wesentlicher Bestandteil
des palliativversorgerischen Selbstverstandnisses. In der Palliativpsychologie zdhlen daher,
vergleichbar zu den Ansdtzen der systemisch ausgerichteten Therapien, neben der
JIndexperson’selbst auch die Angehorigen zum expliziten Gegenstand des Versorgungsauftrags.
So werden in der systemischen Therapie Krankheiten als Anzeiger fir Systemungleichgewichte
aufgefasst, sodass sich der Blick stets auch auf das familidgre System als Ganzes richtet.
Wechselwirkungen, Dynamiken, Beziehungen innerhalb des familidren Geschehens kénnen so
sichtbar werden. Es kann sich der palliativpsychologische Auftrag ergeben, dem System
,Familie’ AnstdRe zu vermitteln, damit es aus sich heraus ein neues Gleichgewicht einnehmen
kann.

Die Notwendigkeit flr den therapeutischen Einbezug der Angehoérigen begrindet sich zudem
auch durch deren tragende (Versorger-)Rolle bei gleichzeitiger Hochbelastung: So weisen
Angehorige eine oft hohere psychische Belastetheit auf als die Betroffenen selbst (Preisler &
Goerling, 2016). Auch in der S3-Leitlinie Palliativmedizin findet sich die Forderung formuliert,
dass auch ,Angehorige von Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung [...]
entsprechend ihren Bedirfnissen und unter Bericksichtigung spezifischer und individueller
Belastungsfaktoren im Erleben und in der Auseinandersetzung mit der Erkrankung des
Patienten wahrgenommen, unterstitzt und begleitet werden” sollen (Leitlinienprogramm
Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF), 2020, S. 98). Obwohl die
Bedurfnisse und Bedarfe (pflegender) Angehoriger palliativ erkrankter Menschen inzwischen
konsequent beforscht werden, sind weitere Studien notig, die validierte Verfahren einsetzen
und die aus der Grundlagen- und praklinischen Forschung abgeleiteten Interventionen ,from

bench to bedside’ und schlieBlich ,from bedside to practice’ Gbertragen (vgl. Alam et al., 2020).
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In der qualitativen Studie Zwingmann, C., Berthold, D., & Gramm, J. (2019). Dankschreiben an
Palliativteams: Qualitative Analyse der Bedirfnisse von Angehdrigen. Zeitschrift fir
Palliativmedizin, 20(6), 313—321. doi:10.1055/a-0998-4711 wurde ein indirekter Weg gewahlt,
um auf mogliche Bedirfnisse von Angehdrigen in der Palliativversorgung schlieRen zu kdnnen.
Es wurden Dankschreiben, die Palliative-Care-Teams nach Versterben der Patient:innen
erhalten, mithilfe einer qualitativen Inhaltsanalyse ausgewertet. Es zeigt sich, dass die
mitfihlende Zuwendung durch das Team, ebenso wie der Aspekt der Trauerbewaltigung
offenbar wesentliche, wenngleich bislang weniger bericksichtigte Bedlrfnisschwerpunkte bei

Angehdrigen darstellen.
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Abstract

Background: There is a research gap regarding safety concerns of patients at the end of life. The aim of this study was,
therefore, to explore whether patients under specialist community palliative care feel safe at home and which factors affect the
perceived safety. Furthermore, we investigated if perception of safety is associated with different aspects of subsequent care.
Methods: Using a standardized questionnaire, a cross-sectional survey was conducted among |00 specialist community
palliative care patients. Logistic regression was used to examine the strength of the association between clinical and socio-
demographic variables and the perception of safety. After a 6-month follow-up period, we analyzed differences in various care-
related outcomes between patients with unaffected and impaired perceptions of safety. Results: In our study, one in five
patients receiving specialist community palliative care expressed safety concerns. Subdomains of safety that were reported most
frequently were physical disability (60%), physical symptoms (30%), psychological symptoms (26%), and side effects/
complications of drug therapy (19%). Of the participants surveyed after the initial COVID-19 lockdown, 35.1% reported
that they felt their safety had been adversely affected by the pandemic. Compromised safety perception was associated with
higher levels of palliative care-related problems, and proximity to death. Conclusions: Our study uncovered relevant safety
concerns of palliative care patients receiving specialist community palliative care. The insights gained into patient-reported
problems may help healthcare professionals to identify situations where patients feel unsafe. Further research should address
primary and secondary prevention measures to improve the quality of end-of-life care in the home environment.

Keywords
safety, quality of health care, patient safety, palliative care, home care, COVID-19

definition of safety focusing on malpractice.® First evidence
suggests that in addition to the physical domain, emotional,
social, and spiritual aspects are highly relevant to patients and
their families when evaluating safety.” A differentiated and
individualized approach to the assessment of safety and im-
plementation of safety measures is therefore crucial to ulti-
mately ensure the holistic safety of palliative care patients.
The particular relevance of patients’ perception of safety is
reflected in the fact that — if compromised — it can influence

Introduction

Patient safety is defined as “the absence of preventable harm to
a patient during the process of health care and reduction of risk
of unnecessary harm associated with health care to an ac-
ceptable minimum”.! Patient safety represents one of the
cornerstones of high-quality healthcare® and, in recent years,
has gained increasing attention in the palliative care literature.’
This goes hand in hand with the realization that end-of-life
interventions are particularly prone to medical errors due to
prevailing intensive and complex treatment strategies as well
as shortcomings in care.* These, in turn, may promote or
prolong unnecessary suffering, shorten life and cause addi-
tional economic costs.*”

Important integral aspects of patient safety that have al-
ready been addressed in research are that of side effects and
medical errors.*® Nevertheless, little is known about patients’
own perception of safety at the end of life, especially in the
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home environment. Patients’ experience of “feeling safe”
often goes far beyond the health care system’s common
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the further course of the disease and thus care. Hence, the
feeling of not being safe can be associated with pronounced
psychological symptoms such as anxiety and depression.'® In
populations of seriously ill patients, it has been shown that
safety considerations can even make the decision more likely
to present in hospital.''"'*> Conversely, actual or anticipated
safety threats at home may lead to patients staying unnec-
essarily long in hospital. Given that most people wish to be
cared for and die at home'*™' and that hospital admissions
represent a huge economic burden for healthcare systems,'®
identifying factors that militate against a sense of safety at
home could provide an opportunity to improve home care,
make sensible transfer decisions and use hospital resources
more efficiently.

The objective of the present study was therefore to in-
vestigate the relevance of distinct safety concerns and factors
associated with impaired safety perception from the per-
spective of patients receiving specialist community palliative
care and to clarify whether perception of safety is related to
later aspects of care.

Methods

We designed a cross-sectional study to specifically examine
whether patients under specialist community palliative care
feel unsafe in their home environment, which subdomains of
safety are mostly compromised, and which factors adversely
affect the perceived safety. Closely related to this, we inquired
whether the perception of safety is associated with aspects of
care such as survival time, place of death as well as the number
of contacts with the community palliative care team, and
hospital admissions.

Study Design

Our cross-sectional survey was conducted using a question-
naire with close-ended questions to capture participants’ ex-
perience of safety. The items were developed using a two-step
methodology. First, a multidisciplinary research team drafted
items that were based on scientific knowledge® and own
experiences from clinical practice through an iterative con-
sensus procedure. During the discussions, the research team
agreed on one item inquiring about the general perception of
safety but also one item each relating to following safety
subdomains: information deficits regarding disease, managing
everyday life, physical disabilities, physical symptoms, psy-
chological symptoms, side effects/complications of drug
therapy, problems in nursing care, family conflicts, concerns
about becoming a victim of crime and financial concerns.
Some items were given examples for better comprehensibility,
eg managing everyday life with “shopping, cooking, clean-
ing.” For every item, patients were asked to rate their safety
perception on a four-point likert scale: “I feel safe,” “I feel
rather safe,” “I feel rather unsafe,” “I feel unsafe”. For better

standardization and comparability, a limited recall period for
perceived safety of 7 days was chosen.

Second, prior to the final application of the questionnaire,
two researchers (A.P. and A.B.) undertook cognitive inter-
views with five specialist community palliative care patients
that helped to ensure face and content validity and to test
problems in feasibility eg, comprehensibility of the questions
or acceptance. Applying the two cognitive interview tech-
niques think-aloud and verbal probing,'” it was possible to
gain insights into the thought processes of the respondents and
thus uncover potential causes of problems in the questionnaire
items. Minor changes in wording were made to the ques-
tionnaire according to the results obtained.

After the outbreak of the COVID-19 pandemic in Ger-
many, we added an item inquiring about safety concerns
arising from the pandemic in a second recruitment phase
following the first German lockdown in 2020. This was based
on the assumption that this new and thus unexplored aspect
could also play a decisive role in the perception of safety.

Data Collection

During the main study, the final questionnaire was read aloud
to all participants. The interviewer filled in the questionnaire
manually according to the answers given. Furthermore, the
respondent answered the Integrated Palliative Care Outcome
Scale (IPOS), a validated instrument to assess the main
symptoms and concerns of palliative care patients.'® The
researcher determined the Karnofsky performance status scale
(Karnofsky index) and ECOG status. Following socio-
demographic variables were collected through the question-
naire: Marital status, education level, housing situation,
number of household members, housing location, and in-
formation on nursing support. The patient’s age, principal
diagnosis, and length of care at the time of the survey were
retrieved from the electronic care record.

In a 6-months follow-up analysis, the number of contacts
between the specialist community palliative care team and
patients and/or relatives (home visits and telephone contacts),
number of hospital admissions (planned and unplanned), and
ultimately the place of death were extracted from the elec-
tronic documentation in order to investigate whether the
expressed perception of safety had an association with these
care-related variables.

Study Population and Recruitment

Our study targeted patients receiving specialist community
palliative care. The local specialist palliative care service has a
catchment area that is characterized by an urban as well as a
rural environment and is home to around 300,000 people.
Specialist community palliative care in Germany serves as a
complement to standard care and is aimed at people with life-
limiting illnesses and their families when the intensity or
complexity of the problems resulting from the course of the
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disease makes the involvement of a specially trained team
necessary, either temporarily or permanently. The following
eligibility criteria applied to our study:

Inclusion Criteria

® Adult patients who have been cared for by the local
specialist community palliative care team for at least 7
days

¢ Sufficient German language comprehension
Ability to give consent and sign a consent form

Exclusion Criteria

e Residents of inpatient hospices or residential care
Patients for whom the clinical team indicated that they
were too weak and/or psychologically too stressed to
participate in the study

® Hearing or visual impairment of a severity that inter-
feres with interviewing

All patients who met the eligibility criteria were registered
as potential study participants and asked about their will-
ingness to participate in the study during a regular contact.
After obtaining written consent, an appointment was sched-
uled for the interview in the patient’s home.

In order not to further jeopardize the health of the vul-
nerable population during the COVID-19 pandemic, re-
cruitment had to be interrupted several times for longer
periods due to rigorous restrictions on conducting research
projects. The total duration of recruitment, therefore, stretched
from August 2019 to August 2021.

Analysis

Statistical analysis was performed using R Studio. Descriptive
analysis was undertaken for socio-demographic and clinical
variables. In addition, odds ratios were calculated using binary
logistic regression to determine how strongly the individual
variables were related to the perception of safety. For this
purpose, independent variables were dichotomized, eg inde-
pendent living situation (own household) vs. supported living
situation (with children/partner/assisted living). Aware that
this methodology could overestimate perception of safety, the
dependent variables were combined, eg “I feel unsafe” and “I
feel rather unsafe” to “perception of impaired safety.” This
was defined as a safety concern for the individual sub-domains
of safety. Finally, for the analysis of the follow-up results, we
used Chi-squared test and Mann-Whitney U-test to test
whether there were significant differences between patients
that felt safe or unsafe with regard to defined aspects of care
(survival time, place of death, contacts with the team,
hospitalizations).

To enhance the meaningfulness of our results, we per-
formed a power calculation that aimed at detecting small effect

3
Table |. Participant Characteristics at Baseline.
Gender (n (%))
Female 53 (53.0)
Male 47 (47.0)
Age (mean (SD)) 724 (11.9)
Civil status (n (%))
Married® 66 (66.0)
Divorced® 8 (8.0)
Single 3 (3.0
Widowed 23 (23.0)
University degree (n (%)) 16 (16.0)
Location (n (%))
Rural 18 (18.0)
Small town 53 (53.0)
Middle town 29 (29.0)
Living situation (n (%))
Own household 88 (88.0)
At children’s place 9 (9.0
At partner’s place 2 (2.0
Assisted living 1 (1.0)
Number of household members (mean (SD)) 2.3 (1.7)
Cancer site (n (%))
Non-cancer diagnosis 14 (14.0)
Gastrointestinal 24 (24.0)
Lung 21 (21.0)
Urogenital 14 (14.0)
Breast 9 (9.0)
Gynecological 6 (6.0)
Hematological 5 (5.0)
Others 7 (7.0
Nursing care (n (%))
None I (11.0)
Family carer 56 (56.0)
Nursing service 28 (28.0)
Personal nurse 5(5.0)
Total IPOS score (mean (SD)) 21.6 (9.9)
Karnofsky (mean (SD)) 49.0 (12.4)
ECOG (mean (SD)) 2.3 (.7)
Duration of care (mean (SD)) 58.0 (96.6)

?Including registered civil partnership.

sizes for variables entered into the logistic regression. A
sample size of 100 and estimations of small proportions of .25
at 95% confidence were assumed to provide a power of
0% 1920

Results

Between the inclusion of the first and last study participant,
there were 1619 patients receiving specialist community
palliative care. Of 646 patients cared for during the restricted
recruitment periods, 235 met the eligibility criteria. 45 patients
refused to participate, while 42 deteriorated before partici-
pation to the point where they could no longer be interviewed.

55



American Journal of Hospice & Palliative Medicine® 0(0)

Table 2. Perception of Safety According to Subdomains.

Perception of safety (n (%))

Safety subdomain Safe/not applicable Rather safe Rather unsafe Unsafe

Information deficits regarding disease 85 (85.0) 7 (7.0) 6 (6.0) 2 (2.0)
Managing everyday life 78 (78.0) 4 (4.0 9 (9.0) 9 (9.0
Physical disabilities 35 (35.0) 5 (5.0 29 (29.0) 31 31.0)
Physical symptoms 64 (64.0) 6 (6.0) 15 (15.0) 15 (15.0)
Psychological symptoms 63 (63.0) Il (11.0) Il (11.0) 15 (15.0)
Side effects/complications of drug therapy 72 (72.0) 9 (9.0) 13 (13.0) 6 (6.0)
Problems in nursing care 91 (91.0) 4 (4.0) 2 (2.0) 3 (3.0
Family conflicts 96 (96.0) 1 (1.0) 0 (.0) 2 (20)
Concerns about becoming a victim of crime 94 (94.0) 2 (2.0 2 (2.0) 2 (2.0)
Financial concerns 92 (92.0) 4 (4.0 3 (3.0 1 (1.0)
COVID-19 pandemic 41 (71.9) 6 (10.5) 7 (123) 3(5.3)

Nursing care

COVID-19 pandemic '

3.43;[0.81, 5.98]

| 2.43;[0.27, 7.44]

Crime }

| 0.74; [0.07, 7.52)

Information deficits '

| 0.38; [0.08, 1.74]

(n = 100 patients)

Managing everyday life I . i 0.30; [0.10, 0.91]
Physical disability I ° | 0.21; [0.06, 0.76]
Physical symptoms : ° | 0.19; [0.07, 0.55]
Drug therapy b ° i 0.13; [0.04, 0.39]
® p<.05
Psychological symptoms I L i ® p<.001 0.13; [0.04, 0.39]
ns
Financial concerns t . { 0.07; [0.01, 0.73]
0.01 010 020 050 1.00 200 500 10.00 20.00

Odds ratio (log scale)

Figure |. Patients’ odds of perception of safety: safety concerns.

48 patients could not engage in the study mostly due to or-
ganizational reasons leading to exclusion such as hospital or
inpatient hospice admission. Finally, 100 patients agreed to
participate in the study. 53% of the participants were female.
The mean age was 72.4 (SD 11.9) years. The youngest par-
ticipant was 30, and the oldest was 96 years old. Detailed
patient characteristics are shown in Table 1. We received

responses to all items, except for one patient refusing to
answer the item on family conflicts.

Perception of Safety

20% of the study participants reported that they perceived their
overall safety to be compromised. When examining different
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Patients' odds of perception of safety: patient characteristics
Nursing care 3.43;[0.81, 5.98]
No university degree 1.91;(0.40, 9.18]
Number of household members 1.44;[0.80, 2.59]
Male 1.43;[0.53, 3.86]
Supported living situation 1.29; [0.26, 6.39]
Duration of care 1.01; [1.00, 1.03]
Karnofsky index 1.01; [0.97, 1.05]
Age [per year] 0.99; [0.95, 1.04]
IPOS score o 0.88; [0.82, 0.94]
ECOG 0.76; [0.37, 1.58]
Breathlessness [according to IPOS] 0.75; [0.51, 1.08]
Pain [according to IPOS] 0.73;[0.48, 1.12)
Unmarried 0.72; [0.26, 1.98]
Mobility [according to IPOS] 0.70; [0.44, 1.12]
® p<.05
Non-cancer diagnosis ® p<.001 0.63; [0.13, 3.07]
Weakness [according to IPOS] —_— e 0.49; [0.27,0.88]
Urbanity 0.44; [0.09, 2.12]
0.01 0.10 0.20 0.50 1.00 2.00 5.00 10.00 20.00
Odds ratio (log scale)
(n = 100 patients)

Figure 2. Patient characteristics odds of perception of safety: Patient characteristics concerns.

safety subdomains in isolation, physical disabilities (60%),
physical (30%) and psychological symptoms (26%) were
reported most frequently as causes of impaired safety. Of the
total 100 patients who participated, the item regarding the
COVID-19 pandemic was presented to 57 participants of
whom 20 (35.1%) stated that they perceived their safety to be
compromised due to the pandemic. When analyzing the
general feeling of safety, there were no significant differences
related to the COVID-19 pandemic with 20.9% feeling
“(rather) unsafe” before the pandemic compared to 19.3% (P =
.84) after the pandemic outbreak. A detailed overview of the
different safety subdomains and their assessment by the
participants can be found in Table 2.

Associations With Perception of Safety

Sociodemographic and disease-related variables. As the total
IPOS score increased, the feeling of safety decreased in the
population studied (OR .88, C10.82—.94, P <.001). A reduced
likelihood of feeling safe was found with increasing IPOS
scores for weakness (OR .49, CI 0.27-.88, P < .05). Figure 1
shows detailed results for sociodemographic and disease-
related variables.

Safety subdomains. Multiple logistic regression analyses
indicated that perception of safety was lower when patients felt
unsafe in the subdomains of everyday life (OR .30, CI1 0.10-.91,
P <.05), physical symptoms (OR .19, CI1 0.07-.55, P <.05) and
physical disabilities (OR .21, CI 0.06-.76, P < .05),

psychological symptoms (OR .13, CI 0.04-.39, P <.001), side
effects or complications of drug therapy (OR .13, C10.04-.39, P
<.001) and financial concerns (OR .07, CI 0.01-.73, P < .05).
For an overview of associations of safety subdomains with
perception of safety see Figure 2.

Follow-Up Analysis

After 6 months, 85 participants had died, 3 were still
knowingly alive and 12 were lost to follow-up after discon-
tinuation of care. Median survival time in the group who
perceived their safety to be impaired was significantly shorter
at 34.5 days compared to 61.5 days (P < .05). Table 3
compares various care-related variables between partici-
pants with an unaffected and impaired perception of safety.

Discussion

Our study provides important insights into community pal-
liative care patients’ perception of safety. Specifically, three
major conclusions can be drawn from our research: (i) One in
five patients under specialist community palliative care ex-
perienced relevant safety concerns and perception of com-
promised safety is associated with (ii) higher levels of
palliative care-related problems according to IPOS sum scores
and (iii) shorter survival time.

The meaning of home becomes particularly important at
the end of life and is closely linked to patient safety.?'~>
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Table 3. Associations of Care-Related Variables with Perception of Safety.

All Perception of unaffected safety Perception of impaired safety
n 100 80 20
Discontinuation of specialist community palliative care 57 (57.0) 46 (57.5) Il (55.0)
(%)
Deceased (%)

Yes 85 (85.0) 66 (82.5) 19 (95.0)

No 3 (3.0 3(3.8) 0 (.0)

Lost to follow-up 12 (12.0) I1(13.8) I (5.0)
Median survival time (IQR)* 60.0 (27.5, 136.0) 61.5 (40.3, 141.8) 345 (l6.0, 82.5)
Place of death (%)

Home 55 (64.7) 44 (66.7) Il (57.9)

Inpatient hospice 12 (14.1) 8 (I12.1) 4 (21.1)

Palliative care unit (PCU) 17 (20.0) 13 (19.7) 4 (21.1)

Hospital (other than PCU) I (1.2) I (1.5) 0 (.0
Median hospitalizations/year (IQR) .00 (.0, 4.1) .0 (.0, 3.0) .00 (.0, 8.4)
Telephone calls/week (IQR) 1.9 (1.6, 2.3) 1.9 (1.6, 2.3) 2.1 (1.7, 2.6)
Home visits/week (IQR)* 1.2 (.7, 1.7) 1.2 (.7, 1.6) 1.3 (1.2, 2.0)

*P < 05.

Perceived insecurity correlates negatively with quality of
life*® and has been shown to contribute to the vulnerability of
community palliative care patients.”**> In line with earlier
research from Sweden, a substantial number of community
palliative care patients reported a sense of impaired safety
associated with palliative care-related problems, particularly
in relation to symptom burden.>> Our research revealed that
patients felt their safety was compromised due to physical
disability and symptoms. Considering that poorly controlled
symptoms may result in home being perceived as unsafe
fostering hospital or residential care admissions at the end of
life,*® this advocates with even more force for effective
monitoring of symptoms in routine care, the treatment of
which may ultimately promote safety. In addition to physical
problems, assessment of psychological symptoms is imper-
ative, given that these had a statistically highly significant
effect on the perception of safety in our analysis. In view of
this highlighted role of psychological problems in safety
considerations and the awareness of the psychological con-
sequences of a compromised sense of safety,'® the work of
palliative psychologists seems of utmost importance for pa-
tients’ well-being. The newly acquired knowledge about
typical barriers and threats to the perception of safety in the
home environment could serve as a basis for reducing possible
fears and concerns through psychological interventions.>’
The present study further contributes to previous research
showing that grievances in care and treatment can trigger
patients’ experience of unsafe practices.”® A significant
number of study participants felt unsafe as a result of their
medical treatment. Given problematic polypharmacy at the
end of life* and the growing incidence of medication harm,*®
this concern does not seem unfounded. On the one hand, the
relevance of reviewing medications for interactions and side

effects is obvious. It is imperative to inform patients about
common complications of their treatment in order to mitigate
the patient’s impression of losing self-control and to
strengthen patient empowerment. On the other hand, the in-
dication of aggressive treatments at the end of life should be
thoroughly questioned. In this context, the discourse on
medical ethical principles and their practical significance is
becoming increasingly meaningful. All too often, decisions
still seem to be made on the borderline of medical futility,
while the patients themselves are not involved in decision-
making processes.>!

In addition, current world events also had an influence on
the perception of safety of our study participants. In the course
of our study, we had to adapt to the zeitgeist and included the
COVID-19 pandemic as a possible safety aspect in our
questionnaire. A survey of the general public found that about
half of the respondents were anxious about the impact of the
COVID-19 pandemic on their lives.*® Intriguingly, the pan-
demic triggered a substantial but not exceptionally high level
of safety concern among our study participants, with one-third
feeling unsafe. In this context, a recent German study found
that cancer patients reported comparable levels of anxiety and
worry in the face of the pandemic compared to healthy
controls —however, cancer patients were more likely to en-
gage in adherent safety behaviours.®® It remains to be in-
vestigated whether the introduction of SARS-CoV2
vaccination led to a change in perspective.

Surprisingly, our study did not find any associations with
factors directly related to the home environment, such as
supported living situation, number of household members,
and urban location—factors that could have indicated a better
private and professional support network. Other sociodemo-
graphic variables also appeared to be irrelevant to perceptions
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of safety in our study. Indeed, our results did indicate that it is
mainly the direct effects of the diseases and treatment on
health that are decisive for perception of safety. Given that
Germany has one of the most comprehensive social systems in
the world, > it was hardly surprising that social aspects played
arather subordinate role among safety concerns. It can only be
assumed that in countries with less developed social systems,
this is precisely where there remains a significant need for
support at the end of life as, for example, perceived financial
insecurity was strongly associated with a lower general safety
perception. Further research in other countries could be
helpful to shed further light on this conjecture to identify
country-specific targets for strengthening safety in palliative
care.

As a complement to our cross-sectional survey, the follow-
up analysis also provided interesting study results. A sig-
nificant difference in the number of phone contacts most likely
does not reflect clinical relevance. Nevertheless, survival time
was considerably shorter in patients with a perception of
impaired safety. Two opposing hypotheses could be put
forward in this regard. Firstly, safety concerns could be an
expression of the approaching end of life. This could be
conditioned as a consequence of an increase in palliative care-
related problems. Secondly, in terms of biopsychosocial
models, the burden of perceived insecurity alone could lead to
a shortening of life. This may be supported by existing evi-
dence suggesting that psychological distress is associated with
poorer survival of seriously ill patients.*> Further studies to
clarify causalities are warranted. In particular, it seems
promising to complement the presented questionnaire ap-
proach giving predetermined answers with qualitative study
designs in order to be able to capture individual patient ex-
periences in depth.

Limitations

Our study has important limitations. First, there is a possibility
of a selection bias as for one we could not recruit consecu-
tively and particularly at the time of the pandemic, people who
felt unsafe might have been inclined to refuse participation.
Moreover, gatekeeping by the care team is likely considering
that their assessment of patients’ physical and mental con-
dition was fundamental for inclusion. Second, even though
cognitive interviews were used to establish face and content
validity, our questionnaire has not been validated and may be
subject to measurement error, so conclusions cannot be drawn
with absolute certainty. Third, when the individual safety
subdomains were queried, there was no explicit screening for
the occurrence of corresponding problems, so that this could
have led to an underestimation of the influence on the per-
ception of safety. Lastly, our study was a single service-
analysis. As care practices, but also patient populations
may vary between services and geographical regions, this may
limit the generalizability of our findings.

Conclusion

Our study gives healthcare professionals deeper insights into
patient-reported problems in establishing patient safety. Un-
derstanding what it means for patients not to feel safe and
recognizing situations that raise safety concerns is an im-
portant contribution to how patients’ needs should be ade-
quately catered for at home. Further research should address
primary and secondary prevention interventions to improve
the quality of care at the end of life.
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Diskussion und Ausblick

Die ersten drei Arbeiten in Teil | beschreiben den Gegenstandsbereich sowie die Wesens- und
Abgrenzungsmerkmale der entstehenden psychologischen Disziplin der Palliativpsychologie.
Dabei wurde auf narrative Weise herausgearbeitet, dass es sich bei der Palliativpsychologie um
eine Disziplin mit vorrangig supportiver Ausrichtung handelt, die zugleich dennoch dem
methodischen Repertoire psychotherapeutischer bzw. psychologischer Ansatze entlehnt sind
—allerdings in Gbertragener und angepasster Form.

Dahinter steht die Ubergeordnete Forschungsfrage, wie sich die Akteur:innen der
Palliativpsychologie sowie deren Arbeitsweise ndher charakterisieren lassen. Die zunachst in
heuristischer Weise identifizierten Merkmale sind empirisch zu fundieren. Insbesondere das im
Rahmen der vorgelegten Habilitationsschrift vorgestellte Modell ,Interventionsfelder der
Palliativpsychologie’ basiert auf der klinischen Erfahrung der Autoren — ihm liegt bislang
allerdings keine empirische Uberprifung zu Grunde. So sind etwa die Annahmen, die sich auf
drei identifizierbare Themenkomplexe im Rahmen der psychologischen (Prozess-)Begleitung
beziehen, in einem nachfolgenden Forschungsschritt empirisch zu validieren, bevor sie — etwa
durch Aufnahme in das DGP-Berufshild ,Palliativpsychologie’ — handlungsleitend wirksam

werden konnen.

Die nachfolgend konzeptualisierte Studie setzt daran an, im Palliativbereich arbeitende
Psycholog:innen — mit und ohne psychotherapeutischer Approbation — Uber eine bundesweite
Querschnittserhebung dahingehend zu befragen, welche Interventionen fir die Arbeit im
Palliativbereich aus deren Sicht als relevant einzuschéatzen sind. Zum Zweck der Rekrutierung
sollte die Gesamtheit an Teams der spezialisierten Palliativversorgung bundesweit kontaktiert

und um Weiterleitung der Studieneinladung an die psychologischen Mitarbeitenden gebeten
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werden. Die Erhebung kann etwa Uber den Weg eines Fragebogens, der Uber ein Online-Portal
zuganglich ist, erfolgen.
In einer vorbereitenden Recherche gilt es zunachst, Einzelinterventionen aus unterschiedlichen
psychologischen und psychotherapeutischen Ansdtzen (ber die Sichtung einschlagiger
Fachliteratur zu extrahieren, die den Studienteilnehmenden dargeboten werden. Dariber
hinaus sollen es offene Antwortformate ermdglichen, Interventionen zu erfassen, die nicht
aufgefihrt sind oder namentlich nicht fassbar sind. Die Studienteilnehmenden stufen die
Interventionen entsprechend der Kategorien ,relevant’, ,wenig bis nicht relevant’ und ,kenne
ich nicht’ ein. Im Rahmen der Auswertung lassen sich die Interventionen anhand definierter
Cut-off-Kriterien hinsichtlich ihrer Popularitdt und Relevanz den Quadranten eines Vier-Felder-
Schemas zuordnen. Naher zu diskutieren sind auf dieser Grundlage insbesondere jene
Interventionen, die entweder vielen als bekannt und relevant gelten (,zentrale Interventionen’)
oder aber als unbekannt gelten, aber dennoch als relevant eingeschatzt werden
(,Interventionen mit Potenzial’).
Um anhand der Interventionen ermitteln zu konnen, ob sich typische ,therapeutische
StoRrichtungen’ beschreiben lassen, werden die Interventionen zusatzlich anhand einer
gualitativen Inhaltsanalyse durch unabhéngige Rater:innen induktiv zu Interventionskategorien
zusammengefasst. SchlielRlich ergdnzen Fragen zur Soziodemografie, zum Ausbildungs- und
Weiterbildungshintergrund, zu den Beschaftigungsmodalitdten sowie zu Arbeitszeiten und
Erfahrungsjahren die Erhebung. Die konzeptualisierte Studie beantwortet nachstehende
Fragestellungen in explorativer Methode:

e Wie lasst sich die Klientel ndher charakterisieren, die im palliativen Versorgungsfeld

psychologisch oder psychotherapeutisch tatig ist?
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e Welcher Ausbildungs- und Weiterbildungshintergrund herrscht unter den
Palliativpsycholog:innen vor?
e Welche psychologischen und psychotherapeutischen bzw. psychotherapeutisch
angelehnten Interventionen gelten in der Palliativpsychologie als zentral?
e ldsst sich die Arbeitsweise eher als eklektisch oder eher als
,schulenrein’ beschreiben?
e Inwiefern lassen sich typische ,therapeutische StoRrichtungen’ in der Arbeit mit
palliativen Patient:innen und deren Angehdrigen identifizieren?
Aufgrund der Erfahrungen bereits abgeschlossener Erhebungen auf Grundlage einer
systematischen bundesweiten Rekrutierung, ist die Population von Psycholog:innen mit und
ohne psychotherapeutischer Approbation innerhalb der Palliativversorgung mit N = 200 —300
einzuschdtzen. Eine ndherungsweise Vollerhebung kann vor diesem Hintergrund angestrebt

werden.

Erortert wurde in vorgelegten Beitragen auch der Aspekt des ,Transfers’ von Interventionen.
Hierzu korrespondierend wurde ein umfassender Sammelband (Berthold et al., 2017) vorgelegt,
der ausgewahlte Vertreter:innen psychologischer und psychotherapeutischer Ansdtze um
Einschdtzung des Potenzials ,ihres’ jeweiligen Ansatzes fir den Palliativbereich befragt.
Tatsachlich stellt sich heraus, dass die Finalitdt des Seins, ebenso wie der Umgang mit
existenziellem Leid in den aufgefliihrten Ansatzen thematisch angelegt zu sein scheint. Eine der
in diesem Band dargestellten Ansatze, das in den 90er Jahren von Maja Storch und Frank Krause
an der Universitat Zarich entwickelte ,Zarcher Ressourcen Modell* (Weber & Storch, 2017),
wurde aufgegriffen und in Form eines anwendungsorientierten Fachbuchs aufbereitet (Weber

& Berthold, 2020). Dabei richtet sich das Buch gleichermafen an betroffene Patient:innen und
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Angehdrige wie auch an Behandelnde im palliativen Setting selbst. Wissenschaftliche Studien
zur Wirksamkeit dieser Methode in unterschiedlichen Anwendungsbereichen liegen bereits vor
— die Uberpriifung der Anwendbarkeit und Wirksamkeit im Palliativbereich steht bislang aus,
stellt aber einen vielversprechenden und auf dieser Grundlage ebenso naheliegenden Schritt
dar, die Evidenzstltzung im Repertoire palliativpsychologischer Methoden weiter auszubauen.
Zwar konnte der durchgefiihrte Review eine Reihe spezifischer Interventionsansatze
identifizieren. Nichtsdestotrotz missen evidenzbasierte oder zumindest evidenzgestiitzte
Nachweise von Wirksamkeit — spezifisch fir die Anwendung innerhalb einer wissenschaftlich
fundierten Psychologie am Lebensende — als dringend forschungsbedirftig eingestuft werden.
Als Grinde mogen in diesem Zusammenhang angefihrt werden, dass ,die Effekte
psychotherapeutischer Interventionen angesichts eines sich verschlechternden korperlichen
Gesundheitszustands und adaptiver psychischer Belastungsreaktionen wie z. B. Trauer
schwerer nachweisbar [sind] als bei kurativ behandelten Patienten”, was letztlich auch die
Frage nach der Angemessenheit von Ergebniskriterien aufwirft (Mehnert & Vehling, 2018, S.
32).

Wie eingangs angedeutet, ist auch mit Bezug auf die inhaltliche Spezifizierung des
Aufgabenbereichs palliativpsychologischen Arbeitens weitere Forschungsarbeit angezeigt. So
lieBe sich etwa Uber die nachstehend konzeptualisierte Studie ermitteln, welche
psychologischen und psychotherapeutischen Themen im Rahmen von Sitzungen mit
Palliativpatient:innen und deren Angehorigen bearbeitet werden und inwiefern sich diese und
zu thematischen Komplexen zusammenfassen lassen. Mit dieser Fragestellung knipft die
fragebogenbasierte retrospektive Querschnittsstudie an das im Rahmen vorliegender Schrift
vorgestellte Modell ,Interventionsfelder der Palliativpsychologie’ an. Die Umsetzung erfolgt

Uber eine bundesweite Befragung der im Palliativbereich arbeitenden Psycholog:innen — die
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Rekrutierung erfolgt analog zum oben beschriebenen Vorgehen. Die anonymisierte Erhebung
kann wiederum Uber den Weg eines Fragebogens, der (ber ein Online-Portal zugénglich ist,
durchgefihrt werden. Es sollten mindestens 30 auswertbare Datensatze fur die weitere
Analyse zur Verfligung stehen. Eine Pilotierung (n = 5) der Erhebung stellt die Zumutbarkeit und
Verwertbarkeit sicher. Im initialen Anschreiben an die Palliativpsycholog:innen werden diese
dartber aufgeklart, dass es sich um eine Studie handelt, die sich mit den Themen bzw. Inhalten
der Gesprache zwischen ihr/ihm und Palliativpatient:innen und/oder deren Angehorigen
befasst. Sie/Er wird gebeten, anonymisiert Auskunft Uber vier aktuell oder zuletzt begleiteten
volljahrigen Patienten:innen und/oder deren Angehorige zu geben. Die Auskunft Uber die
Themen der stattgehabten Gesprache sollen dabei stichpunktartig — in Form von Stichworten
erfolgen. Die Auswertung des sprachlich kodierten Materials verfolgt Gber eine deduktive und
induktive Strategie: Anhand der deduktiven Strategie — im Kontext der qualitativen
Inhaltsanalyse als ,Strukturierung’ bezeichnet — ist zu prifen, ob sich die postulierten
Themenkomplexe anhand der Befragungen bestatigen lassen. Nicht zuordenbare Kategorien
minden dagegen in induktiv gewonnene neue Kategorien und Subkategorien. Zur
tiefergehenden Analyse von Zusammenhangen werden nachstehende Parameter miterfragt:
Setting (ambulant/stationar); Funktionsniveau (ECOG-Status); Geschlecht; Alter; ursachliche
Diagnose, die zur Palliativsituation fuhrte (onkologisch/nicht onkologisch: kardial;
pneumonologisch; genetisch; neurologisch; Unfall; sonstiges); Familienstand; Zeitspanne seit
dem Erstkontakt; Haufigkeit der Patienten-/Angehorigenkontakte. Im Fall eines begleiteten
Angehdrigen sind Zusatzinformationen zu erfragen (etwa der Verwandtschaftsgrad). Es handelt
sich bei den erhobenen Informationen durchgangig um Erinnerungsdaten und -protokolle.

Damit einher geht notwendigerweise eine Unscharfe der erinnerten Inhalte und Parameter.
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Dieser Storeinfluss muss im Rahmen der Diskussion der Studienergebnisse transparent

gemacht werden.

Die weiteren Arbeiten in Teil | konkretisieren beispielhaft die allgemeine Beforschung des
Gegenstandsbereichs des palliativpsychologischen Versorgungsauftrags. So wurde in den zwei
sich anschlieRenden Arbeiten Uber den Weg eines systematischen Literaturreviews
herausgearbeitet, dass es sich bei der Patient:innensicherheit im Anwendungsfeld Palliative
Care um einen Begriff handelt, dessen Bedeutung in einschldgigen Fachjournals zwar zunimmt,
der aber (bislang) nicht einheitlich definiert ist und stattdessen heterogen gehandhabt wird.
Die darauf aufbauende fragebogenbasierte Erhebung unter Patient:innen der SAPV konnte
darstellen, dass das (subjektiv konzeptualisierte) Sicherheitsempfinden eines Finftels der
befragten Palliativpatient:innen deutlich kompromittiert ist —und diese Wahrnehmung mit der
Restlebensdauer sowie signifikant negativ mit den Summenwerten der IPOS in Zusammenhang
steht. Aufgrund der begrenzten Fallzahl und der Tatsache, dass sich die Befragung auf
Patient:innen beschrankte, die von nur einem SAPV-Team versorgt werden, kann der Anspruch
auf Reprasentativitdt nicht als gesichert gelten. Zugleich begrenzt sich die Aussagekraft der
Studie durch das geschlossene methodische Vorgehen, dem eine Vorauswahl zugrunde liegt,
die sich allein auf Expert:innenwissen stltzt. Inhaltliche Limitationen der vorgelegten Studie
sind dadurch gegeben, dass keine Daten erfasst wurden, die sich auf dieselbe Fragestellung in
anderen palliativen Versorgungssettings — so etwa auf Palliativstationen, in palliativdienstlicher
Betreuung und in Hospizen — beziehen. Die Ubergeordnete Forschungsfrage, wie sich das
Sicherheitsempfinden von Palliativpatient:innen einschatzen lasst, sollte im Weiteren dem
Anspruch gerecht werden, eine hinreichende empirische Grundlage fir sich anschlieRende

Fragestellungen aus dem Spektrum der Versorgungsforschung zu stellen. In den nachsten
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Forschungsschritten  sollten  daher qualitative  Ansatze gewahlt werden, um
sicherheitsrelevante Themen in offener Fragemethode identifizieren zu kdnnen. Der erweiterte
Fragebogen kann schlieRlich in einer multizentrischen Studie psychometrisch Gberprift werden.
Dabei ist in Bezug auf die Auswahl der beteiligten Palliative-Care-Teams und die Fallzahl zu
gewahrleisten, dass die Erhebung den Kriterien fliir Repradsentativitat genlgt. Insbesondere
sollten auf dieser Basis ermittelte Vergleichswerte nicht nur flir unterschiedliche palliative
Versorgungssettings, sondern dartber hinaus auch fir ausgewahlte nichtpalliative Settings der
Gesundheitsversorgung erfasst werden. Vor dem Hintergrund einer entsprechenden
Vergleichbarkeit — Uber unterschiedliche Versorgungssettings, Diagnosegruppen und
Verlaufsstadien hinweg — ist es schliefllich moglich, Potenziale und ableitbare Strategien zur
Optimierung der Versorgung in Bezug auf sicherheitsrelevante Faktoren naher zu
konkretisieren. Perspektivisch bietet es sich an, im Rahmen kommender Forschungsschritte zu
Uberprifen, ob sich die wungeklarte Kausalitdt zwischen Restlebensdauer und
Sicherheitsempfinden weiter aufklaren ldsst. Zu diesem Zweck ist etwa eine langsschnittliche

Kohortenstudie — zunachst in Form einer Pilotierung — anzudenken.

Die abschlieRende Arbeit in Teil | ermittelt die BedUrfnisse von Angehérigen anhand einer
qualitativen Analyse der angefallenen Dankschreiben an die Palliative-Care-Teams. Geleitet
wurde die Studie von der Ubergeordneten Forschungsfrage, wie sich Bedirfnisse von
Angehorigen in der Palliativversorgung unvoreingenommen ermitteln lassen. Novum des
gewdhlten methodischen Ansatzes ist es, die Teilnehmenden nicht ,von aullen’ anzuregen,
sondern solches sprachliche Material retrospektiv zu analysieren, das aus eigenem Motiv an
die Leistungserbringenden herangetragen wurde. Es wurde herausgearbeitet, dass der Dank

mehrheitlich solche Inhalte adressiert, die sich rickblickend auf die Versorgung der
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Patient:innen bezieht. Allerdings fallt auch auf, dass auf Hinterbliebenenseite gerade die
emotionale Zuwendung ein besonderes Bedirfnis darstellt. Dieser Befund weicht von den
bisherigen Forschungsbefunden ab, nach denen vor allem das Bedirfnis nach Informiertheit
eine vorrangige Rolle in Kontext der Palliativversorgung spielt. Eine mogliche Erklarung hierftr
konnte darin liegen, dass gerade die nachtragliche Reflexion Dankbarkeit fir jene
beantworteten Bedirfnisse ,splrbar’ werden lasst, die wahrend der letzten Lebensphase nicht
,gesplurt werden durften’. Immerhin ist bekannt, dass Angehdrige, zumal in der Position
hauptverantwortlich Pflegender, die eigene Befindlichkeit hdufig den situativen Erfordernissen
unterordnen (Kern et al., 2009; Rabow, Hauser, & Adams, 2004), sodass ein direktes Erfragen
der Befindlichkeit die tatsachlichen Belastungen nicht zuverldssig aufdeckt. SchlieRlich mussen
die gezogenen Schlisse behutsam interpretiert werden, da die Bekundungen in Dankschreiben
einerseits gesellschaftlichen Konventionen (Hoflichkeit ...) unterliegen und andererseits auf
solche Inhalte beschrankt sind, die von Gesundheitsdienstleistenden realistischerweise
erbracht werden kénnen. Andere Bedirfnisse mdgen bei den Angehorigen bestanden haben,

aber nicht in den Dankschreiben artikuliert worden sein.

Die Konstruktion eines ,familienzentrierten’ Verfahrens, das an der Bedirfniseinschatzung
betroffener Angehoriger ansetzt und der formativen Evaluation der hdauslichen
Palliativversorgung von erkrankten Kindern und Jugendlichen dient, wird in Teil IV beschrieben.
Eine anderer Ansatz, die Situation von Angehorigen palliativer Patient:innen
versorgungspraktisch abzubilden, soll in nachstehendem Studienentwurf vorgestellt werden,
der an der Uberforderungssituation Angehériger im hauslichen Versorgungsumfeld ansetzt:
Wurden bis 2007 hoch symptombelastete Patient:innen noch weitgehend institutionalisiert

versorgt, steigt die Zahl ambulant betreuter Palliativpatient:innen seit Einfihrung der SAPV
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stetig. Mit den Vorteilen einer Versorgung in hauslicher Umgebung gingen allerdings auch neue
Herausforderungen einher. So stehen die Angehorigen der Patient:innen vor der Aufgabe, in
ihren Alltag integrieren zu missen, was im Zug der Medikalisierung seit Mitte des 20.
Jahrhunderts im geschitzten Rahmen klinischer Einrichtungen stattfand (Gronemeyer, 2007).
Da die hausliche Versorgung von Sterbenden gesellschaftlich nicht tradiert wurde, kann davon
ausgegangen werden, dass Angehorige in der Regel weder familidr-strukturell noch thematisch
auf die Betreuung eines schwersterkrankten Familienmitglieds vorbereitet sind. Mit ihrer
Zustandigkeit flr die anfallenden pflegerischen, sozialen und koordinativen Aufgaben nehmen
Angehdrige unversehens die Rolle des zentralen Leistungstragers in der héauslichen
Palliativversorgung ein. Somit finden sich Angehdrige in der spannungsreichen Doppelrolle von
,care-givers’ und ,care-recipients’, von Hilfegebenden und selbst Hilfebedirftigen also, wieder
(Brandstatter & Fischinger, 2012). Ein epidemiologisch ausgerichtetes Projekt der Universitat
Leipzig gab Hinweise auf die deutlich eingeschrankte Lebensqualitdt pflegender Angehoriger,
insbesondere in emotionaler Hinsicht (Gotze et al., 2009). In einem Anschlussprojekt wurden
vertiefte Befunde zur Epidemiologie und Versorgungsepidemiologie vorgelegt. So konnte
gezeigt werden, dass sich jede/r dritte Angehérige hinsichtlich Depressivitat bzw. Angstlichkeit
im Bereich klinischer Auffalligkeit bewegt (Gotze et al., 2012). Als versorgungspolitisch nicht
unerheblich sind dabei die moglichen Langzeitfolgen derartig belastender life
events’ einzuschatzen, insofern diese unbehandelt zur Entwicklung von Anpassungsstérungen
und affektiven Storungen fihren kénnen (Pitceathly & Maguire, 2003). Angehdrige ambulanter
Palliativpatient:innen konnen demnach — vor allem in emotional-psychischer Hinsicht — als
besonders belastete Bevolkerungsgruppe gelten. Trotz dieses offenkundigen Missverhdltnisses
sieht die Gesundheitsversorgung in Deutschland bislang keine systematische Erfassung der

Belastung von Angehorigen im Rahmen der SAPV vor. Diese aber ware als Grundlage fir die
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Feststellung des individuellen Betreuungsbedarfs sowie auch zur (differenziellen) Indikation
angemessener psychosozialer Interventionen dringend notwendig. In der Versorgungsrealitat
gestaltet sich eine valide, zuverldssige und effiziente Ermittlung der Belastung von
Patient:innen, aber ebenso ihrer Angehoérigen, nicht unproblematisch. Um dieser
Herausforderung in der besonderen Situation hauslich realisierter Palliativversorgung gerecht
zu werden, gilt es daher zum einen, eine Reihe klinisch-diagnostischer Uberlegungen zu
beriicksichtigen:

e Essollte der Einbezug aller Angehorigen, nicht nur der ,pflegenden Angehorigen”im
engeren Sinn, vorgesehen sein — d.h. auch solcher, die aulRerhalb des Haushalts
leben und womdglich kaum personlich anwesend sind. Dabei sollten als
,LAngehorige’ allerdings nicht nur Verwandte gelten, sondern allgemein Menschen,
die in einem engeren personlichen Verhéltnis zur/zum Patient:iin stehen
(,emotionale Angehdrige’).

e Dievalide, reliable und effiziente Ermittlung der psychischen Belastung angehdriger
Kinder ist anspruchsvoll, da etablierte Messinstrumente — etwa in Form von
Selbstbeurteilungsfragebdgen — sich nicht ohne Weiteres auf Kinder Gbertragen
lassen. Insbesondere jlingere Kinder, die noch nicht selbst befragt werden kénnen,
fallen so leicht durch das Raster der Versorgung.

e Es ist bekannt, dass Angehdrige, zumal in Verantwortungsposition, die eigene
Befindlichkeit haufig den familidaren Erfordernissen unterordnen (Kern et al., 2009;
Rabow et al., 2004), sodass ein direktes Erfragen der Befindlichkeit die tatséchlichen

Belastungen nicht zuverlassig aufdeckt (,Krisencharakter der SAPV-Situation®).
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Die Ermittlung der Belastung sollte fiir Patient:innen und Angehorige in zeitlich und
psychisch zumutbarer Weise erfolgen — es schlieRen sich dadurch zeitaufwéandige
Verfahren zur Selbstbeurteilung aus.

Es sollte den Patient:innen und Angehorigen aullerdem zuzumuten sein, eine
Ermittlung ihrer Belastung Uber zeitlichen Verlauf der hauslichen Versorgung

wiederholt vorzunehmen.

Zum anderen sollte die Ermittlung des Belastungsgrads von Patient:innen und Angehorigen

auch Aspekte der konkreten Versorgungsrealitat berlcksichtigen:

So sollten sowohl die Etablierung als auch die Durchfihrung 6konomisch vertretbar
sein. Vor allem sollte die Durchfihrung den Mitgliedern des SAPV-Teams in
angemessenem Zeitaufwand moglich sein. Der Ruckgriff auf leitfadengestitzte
Interviews schliel3t sich somit praktisch aus.

Die Ermittlung der Belastung sollte durch Mitglieder des SAPV-Teams hinsichtlich
Durchfihrung, Auswertung und Interpretation niedrigschwellig anwendbar sein und
teamseitig akzeptiert werden — dies auch mit der Perspektive einer wiederholten
(,verlaufsdiagnostischen’) Anwendung.

Es sollte moglich sein, den Belastungsgrad von Patient:innen und Angehorigen auch
kurzfristig — ohne Notwendigkeit langerer Vorbetreuung — zu ermitteln.

Nicht zuletzt sollte fir die Mitglieder des SAPV-Teams eine deutliche Entlastung
erreicht werden, indem — in Anbetracht der oft grofRen Zahl simultan betreuter
Familien — eine verldssliche Ersteinschdtzung von Belastungen von Patient:innen
und Angehorigen geleistet wird. Diese sollte dem SAPV-Team darUber hinaus als

Grundlage anstehender Entscheidungsfindungen dienen.
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Die Ermittlung der psychischen Belastung insbesondere der Angehdrigen palliativer
Patient:innen in hauslicher Umgebung stellt — sofern diese auch in der Versorgungsroutine
praktisch realisierbar sein soll — eine offenkundige Versorgungsliicke dar.

Vor diesem Hintergrund soll im Rahmen der konzeptualisierten Studie ein Instrument
entwickelt werden, das den genannten Kriterien gerecht werden kann. Novum des zu
entwickelnden Instruments ist dabei die Anlehnung an die Methode des Zirkuldren Fragens. Als
psychotherapeutische Interventionsmethode entstammt das Zirkuldre Fragen origindr dem
systemischen Therapieansatz. Kennzeichnend fir diese Fragetechnik ist es, dass die Befragten
angehalten werden, die Sicht einer anderen (konkreten) Person einzunehmen. Uber die
Antwort verbalisieren die Befragten ihre emotionale Wahrnehmung von der anderen Person
aus der Sicht dieser Person selbst. Z. B. Therapeut:in: ,Was wirde wohl lhre Mutter zu lhrer
Entscheidung sagen? Klient:in: ,Sie ware sicherlich sehr traurig, kdnnte es aber andererseits
auch gut nachvollziehen.” Wahrend der Ansatz der Zirkuldren Fragetechnik im Kontext der
systemischen Therapie als Intervention genutzt wird, beschrankt sich die Intention des Fragens
in vorgestelltem Studienentwurf auf einen rein diagnostischen Zweck.

Konkret kann das Zirkuldre Fragen im Rahmen der ambulanten Palliativversorgung dazu genutzt
werden, Patient:innen und Angehorige einschdtzen zu lassen, wie belastet die
(Mit-)angehdrigen sind und inwiefern sich die jeweilige Person auch selbst als belastet
einschatzen widrde. Praktisch kann dies so erfolgen, dass Patient:innen und Angehorige
gebeten werden, Uber einen kurzen Fragebogen eine Einschatzung Uber die jeweiligen
(Mit-)angehorigen zu geben. Zum Abgleich der Einschatzung anderer mit der Einschatzung der
eigenen Befindlichkeit soll durch Patient:in und Angehorige immer auch eine Selbstbeurteilung

nach derselben Messmethodik erfolgen.
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Das Zirkulare Fragen beinhaltet den Vorteil, dass Belastungen von Patient:in und Angehérigen
multiperspektivisch eingeschatzt werden. Es soll auf diese Weise moglich sein,
,ibersehene’ Angehérige zu erschlieBen, aber auch, systemische Ubereinstimmungen
deutlicher hervorzuheben. Beispiel: Patientin und Angehorige stimmen in ihrer Einschatzung
Uberein, dass die Schwester der Patientin, die vom  SAPV-Team als
,unproblematisch’ wahrgenommen wird, grolSe Schwierigkeiten hat, mit dem bevorstehenden
Verlust umzugehen. Zuséatzlich zur zirkularen Fragetechnik sollen also sowohl die/der palliativ
betreute Patient:in als auch ihre/seine emotionalen Angehdrigen direkt nach der eigenen
Belastung befragt werden. Zusammenfassend kann das Erhebungsinstrument die folgenden
Fragen umfassen:

e Selbsteinschatzung: Wie stark belastet sind Sie aktuell?

e Zirkuldres Fragen: Wie schwer belastet schatzen Sie ... aktuell ein?

e Zirkuldres Fragen: Wie schwer belastet wiirde ... sich wohl selbst aktuell einschatzen?

e Fremdeinschatzung durch SAPV: Wie schwer belastet schatzen Sie ... aktuell ein?
Dem vorgelegten Studienentwurf liegt die Annahme zu Grunde, dass ein diagnostisches
Instrument auf Basis Zirkuldren Fragens den oben genannten Kriterien — sowohl in Bezug auf
die diagnostische Gute als auch in Bezug auf die Praktikabilitat und NUtzlichkeit (Utilitat) in der
klinischen Versorgungsroutine —gerecht werden kann. Gleichwohl liegen zum Einsatz Zirkularer
Fragen als diagnostisches Instrument bislang keine Studien vor. Im Rahmen der Untersuchung
soll eruiert werden, ob das Instrument in der Lage ist, den Grad an psychischer Belastung valide
und reliabel einzuschatzen. Zu diesem Zweck sollte im Rahmen der Konstruktionsphase des
Instruments eine Fremdeinschatzung des Belastungsgrads von Patient:in und ihrer/seiner
emotionalen Angehorigen auch durch die SAPV-Mitarbeitenden erfolgen. Eine zusétzliche

Uberpriifung der Validitdt des Instruments soll durch die direkte Befragung der einzelnen
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Personen durch kurze Fragebbgen erfolgen. Da bei palliativ erkrankten Patient:innen neben
Anpassungsstorungen vor allem Angststorungen und Depression als hdufige und empirisch
gesicherte Symptomatik gilt (Hornemann et al., 2020), kann die Befragung der Patient:innen
etwa durch das Modul Depressivitat (PHQ-9) und das Modul Angstlichkeit (GAD-7) aus dem
Gesundheitsfragebogen fir Patienten (PHQ-D; Grafe et al., 2004) erfolgen, sodass trotz ihrer
Kiirze zuverlassig zwischen depressiver Symptomatik und Angsten unterschieden werden kann.
Der Vergleichbarkeit wegen bietet es sich an, Patient:innen und Angehdrige mit demselben
Instrumentarium zu befragen.

In einer ersten Pilotierung konnte die Erhebung anhand ca. 100 zu Hause palliativ versorgter
Patient:innen sowie ihrer emotionalen Angehorigen und den entsprechenden Mitarbeitenden
des SAPV-Teams durchgefihrt werden. Sofern gesundheitlich moglich, erfolgt die erste
Kontaktaufnahme sowie die Einwilligung zur Studienteilnahme zunachst Uber die Patient:innen
— in deren Rolle als Indexpersonen der Versorgung. Falls sich Angehorige in rdumlich weiter
Entfernung aufhalten, sollten diese telefonisch kontaktiert und zur Studienteilnahme
eingeladen werden. Die Zustellung der Erhebungsmaterialien kann in diesem Fall -
einschlieflich vorfrankiertem Rlckumschlag — auf postalischem Weg erfolgen. Die
Erhebungsmaterialien konnen zuvor mit einer Chiffre gekennzeichnet werden. Da im weiteren
Untersuchungsverlauf keine Notwendigkeit besteht, auf spezifische Personen riickschlieRen zu
kénnen, wird auch die elektronische Erfassung der riickldufigen Daten chiffriert vorgenommen.
Auf diese Weise konnen die unterschiedlichen Erhebungsarme dennoch koordiniert und
Familien als zusammengehorig erkannt werden. Aus Grinden der Vergleichbarkeit sollte eine
Standardisierung des Erhebungszeitpunkts vorgesehen sein. Da das Erstassessment seitens der
Patient:innen und Angehdrigen oft als emotional herausfordernd erlebt wird, sollte in diesem

Rahmen grundsatzlich keine Erhebung stattfinden. Um die Einschdtzung der SAPV-
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Mitarbeitenden unabhdngig von den Einschdtzungen der Patient:innen und Angehérigen
realisieren zu konnen, sollte die Erfassung der Daten nicht durch die SAPV-Mitarbeitenden
selbst, sondern durch eine Studienassistenz erfolgen. Fir eine effiziente und dabei wenig
fehleranfallige Digitalisierung der Fragebdgen kann eine eigens vorbereitete elektronische
Eingabemaske dienen.

Was die Datenauswertung betrifft, so sollte neben der deskriptivstatistischen Evaluation der
zirkuldren Fragen (Iltemanalyse) die Feststellung derer Reliabilitdt und konkurrenten Validitat
erfolgen; Vergleichsgrundlage bildet hierbei die Selbstbeurteilung durch die Probanden selbst
sowie die Fremdbeurteilung durch Mitglieder der Palliativteams. Die Starke der Belastung kann
etwa anhand der SUD-Skala (subjective units of distress scale) erfolgen, anhand derer das
Ausmal der Belastung von O (gar keine Belastung) bis 10 (groRe Belastung) eingeschatzt wird
(Boos, 2005). Zusatzlich werden die befragten Patient:innen und ihre Angehorigen durch das
Modul Depressivitdit (PHQ-9) und das Modul Angstlichkeit (GAD-7) aus dem
Gesundheitsfragebogen fir Patienten (PHQ-D; Grafe et al.,, 2004) nach Depressivitat und
Angsten befragt, um die Kriteriumsvaliditdt des Instruments zu untersuchen. Das Ziel der
Konstruktion einer optimierten Endversion des Instruments kdnnte methodisch anhand von
Receiver-Operating-Characteristics-Analysen  (ROC-Analysen) umgesetzt werden. Das
Verfahren stellt eine Médglichkeit dar, Schwellenwerte (ber einen empirischen Zugang
festzulegen (Moosbrugger & Kelava, 2008). Die Schwellenwerte sollen in der klinischen Praxis
eine schnelle ldentifizierung hoher psychischer Belastung mit moglichst hoher Treffsicherheit
ermoglichen. Da die Ermittlung zuverlassiger Schwellenwerte an hohe Fallzahlen gekoppelt ist,
sollte eine klinisch-diagnostische Anwendung nicht auf der Grundlage dieser Pilotierung,

sondern groBer angelegter Erhebungen erfolgen.
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Teil Il - Schwerpunktbereich: Spiritual Care

Spiritualitit als Gegenstand der Palliativpsychologie

,Die Bricke fir einen unvoreingenommenen wissenschaftlichen Zugang zu Religiositdt und
Spiritualitat baute die Palliativmedizin. Im Zuge einer bestmoglichen Patientenbetreuung mit
dem Ziel, Wohlbefinden bis zum letzten Herzschlag zu ermoglichen, erwies sich die
BerUcksichtigung von religiosen und spirituellen Bedirfnissen als wesentlich” (Utsch, 2015, S.
347). Der zentrale Stellenwert des Themenbereichs Spiritualitdt und Religiositat in der
Palliativversorgung kommt in der Definition der Weltgesundheitsorganisation zum Ausdruck,
die unter Palliative Care einen Ansatz versteht, ,der die Lebensqualitdt von Patienten und
deren Familien verbessert, die mit den Problemen im Zusammenhang einer
lebensbedrohenden Erkrankung konfrontiert sind, dies mittels Pravention und Linderung von
Leiden durch frihzeitiges Erkennen und umfassende Erfassung sowie durch die Behandlung
von Schmerz und anderen Problemen, auf korperlicher, psychosozialer und spiritueller Ebene”
(World Health Organization, 2002; Ubersetzung durch die DGP, 2016). Dabei sind
Versorgungsbedarfe auf den jeweiligen Ebenen bzw. Dimensionen nicht berufsspezifisch
separiert zu decken. Die Differenzierung unterschiedlicher Ebenen zielt also nicht auf eine
Fragmentierung der fachlichen Zustandigkeit ab, sondern vielmehr auf eine entsprechend
differenzierte Ganzheitlichkeit: So sollte eine Begegnung zwischen Betroffenen und
professionellen Akteur:innen grundséatzlich auf allen situativ relevanten Ebenen der Versorgung
erfolgen. Gramm (2014, S. 204) fihrt aus, der bio-psycho-sozio-spirituelle Ansatz meine
einerseits, ,dass jede beteiligte Berufsgruppe nicht nur die eigene, sondern alle Dimensionen
im Blick haben muss, aber andererseits auch, dass fir die einzelnen Dimensionen die

entsprechenden Experten eingebunden werden mussen.” Spirituelle bzw. religiose Themen im
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Anwendungsfeld der Palliativversorgung sind demnach multiprofessionell verortet. Dem tragt
nicht zuletzt auch die Entstehung einer ,Spiritual Care’ Rechnung, ein Arbeitsgebiet, in dem sich
alle Berufsgruppen der Palliative-Care-Teams den existenziellen und religidsen bzw. spirituellen
BedUrfnissen von Patient:innen mit lebensbedrohlicher Krankheit widmen — mit dem Ziel, die
subjektive Lebensqualitat der Betroffenen zu verbessern (vgl. Frick & Roser, 2011).

Vor diesem Hintergrund muss die spirituelle bzw. religitse Dimension auch in der
psychologischen Arbeit Berlicksichtigung finden und bei entsprechendem Bedarf auch zum
thematischen Gegenstand der Begleitung werden. Psychologische Interventionen mit
bewusstem Bezug zu spirituellem bzw. religiosem Inhalt sollen im Rahmen der vorgelegten

Habilitationsschrift als ,spirituell-psychologische’ Interventionen bezeichnet werden.

Eslagen bislang keine empirischen Befunde zu der Frage vor, welchen persdnlichen Stellenwert
der Themenbereich Spiritualitdt und Religiositat bei Psycholog:innen in der Palliativversorgung
einnehmen. Ebenso wenig weill man dartber, ob und inwieweit dieses Thema Uberhaupt
Gegenstand der palliativpsychologischen Praxis ist. Hofmann und Walach (2011) analysierten
den Stellenwert von Spiritualitait und Religiositdt innerhalb einer Stichprobe von
Psychotherapeut:innen. Diese Studie wurde in einer eigenen Arbeit an die Klientel der
Palliativpsycholog:innen adaptiert und die Ergebnisse bei Hofmann, L., Berthold, D., & Gramm,
J. (angenommen). Reden Uber Gott und die Welt. Spiritualitdt und Religiositdt in der
palliativpsychologischen Behandlung. In C. Zwingmann, C. Klein, & F. Jeserich (Hrsg.),
Religiositdt/Spiritualitédt — Sterben — Tod — Trauer. Beitrdge zur empirischen Religionsforschung.
Waxmann. vorgestellt. Aufgrund der Intention einer moglichst breiten und vollstandigen
Darstellung und Diskussion der durchgefiihrten Erhebung wurde das Publikationsformat eines

wissenschaftlichen Fachbuchbeitrags gewahlt. Die Auswertung zeigt, dass fast 40 % der
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Befragten angaben, der Begriff ,spirituell’ charakterisiere die eigene Glaubenseinstellung am
besten, wahrend nahezu 60% der Befragten den ,Glauben an eine hohere
Wirklichkeit’ bejahten. Uber 75 % gaben an, Spiritualitit und Religiositat seien fir ihr
personliches Leben gegenwartig von mindestens mittlerer Bedeutung. Eine Gegenlberstellung
zu einer Stichprobe von Psychotherapeut:innen in freier Praxis zeigt zudem, dass sich deutlich
mehr Palliativpsycholog:innen (in mittlerem bis sehr hohem Mal) mit Fragestellungen des
Themenbereichs Spiritualitdt und Religiositdt beschéaftigt haben. So deuten die Ergebnisse
darauf hin, dass Psycholog:innen, die in der Palliativversorgung tatig sind, spirituellen bzw.
religidsen Themen eine beachtliche Relevanz zuweisen.

Auch war bislang in keiner Studie untersucht worden, inwieweit der Themenbereich
Spiritualitat und Religiositdt Gegenstand von Weiterbildungen sind, die Psycholog:innen in der
Palliativversorgung typischerweise durchlaufen. Vor diesem Hintergrund widmete sich ein
zweiter Teil der oben genannten empirischen Erhebung den absolvierten Aus- und
Weiterbildungen, nach der Behandlung des Themenbereichs Spiritualitdt und Religiositdt sowie
nach den entsprechenden Winschen und Bedurfnissen der Psycholog:innen selbst. Die
vorgestellten Ergebnisse wurden veroffentlicht in Berthold, D., Gramm, J., & Hofmann, L. (2016).
Spiritualitat und Religiositat in der Weiterbildung von Psychologen in Palliative Care. Spiritual
Care, 5(1), 17-24. doi:10.1515/spircare-2016-0004. Als wesentliches Ergebnis kann subsumiert
werden, dass der Themenbereich Spiritualitdt und Religiositat eine professionsiibergreifend
geforderte Sdule der Palliativversorgung darstellt, dieses aber bislang noch keine konsensuell
geteilte Gestalt gefunden hat. So befindet sich das Anwendungsfeld Palliative Care noch im
Prozess der Suche nach praktikablen Formen einer bio-psycho-sozio-spirituellen
Interdisziplinaritat. Der Beitrag fordert, den Themenbereich Spiritualitat und Religiositat kiinftig

in systematischere Weise in die entsprechenden Aus- und Weiterbildungscurricula einzubinden.
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Spiritualitdt und Sinn — ein phénomenologisches Rahmenmodell

Walach (2020, S. 260) wies darauf hin, dass die ,,zentrale Rolle, die der Erfahrung der inneren
Wirklichkeit zugewiesen wird, deren Wertschatzung und deren Erforschung [...] Spiritualitat
und Psychologie” verbinden. Diese These erlangt heute — durch die Notwendigkeit eines
kultursensiblen Zugangs in einer zunehmend multikulturalisierten Gesellschaft — zunehmend
Relevanz. So ldsst sich das Phdnomen ,Spiritualitdt’ durchaus dhnlich auffassen wie die Pionierin
der Schmerztherapie, Margo McCaffery, im Jahr 1968 den Schmerz verstand — ndmlich schlicht
als das, was Patient:innen als Schmerz benennen: Spiritualitat ist demnach (zuallererst) das,
was Patient:innen spirituell nennen.

Die Untrennbarkeit der Themen ,Spiritualitdt’ und ,Lebenssinn’ wird offensichtlich, wenn
Schmerz, Krankheit und Gebrechen in das eigene Leben (sinnhaft) integriert werden missen.
Unter anderem war es Viktor Frankl, der in seinem Werk die selbsttranszendente Bewaltigung
existenzieller Krisen — eben durch Sinn — zur Existenzanalyse/Logotherapie ausarbeitete. Ein
phdanomenologischer Zugang, der die Sinndimension der Patient:innen mit bericksichtigt,
erlangt gerade am Lebensende, wenn Fragen nach Transzendenz und Sinn an besonderer
Relevanz gewinnen (G6th et al.,, 2018), eine hohe therapiepraktische Relevanz.

Dass eine erhohte Toleranz von Leid mit Spiritual Well-Being zusammenhdngt, konnte
empirisch gezeigt werden (Brady et al., 1999). Gleichzeitig ist aber moglich, dass die gewohnten
und eingelibten Strategien des psychischen Copings — die in Bezug auf die bisherigen
Anforderungen des Lebens funktional waren — im Fall existenzieller Bedrohung nicht mehr
ausreichen. Bei Berthold (2011) wurde mit Rickgriff auf die bei Carver et al. (1989)
beschriebenen Bewaltigungsmechanismen aufgezeigt, dass die ,Zuflucht in die Religion’ und
die ,Fahigkeit zur Akzeptanz’ im Umgang mit dem Unverdnderlichen wechselseitig

verschrankende Rollen einnehmen. So gibt es auch empirische Hinweise, dass spirituelles
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Coping gerade in existenziellen Grenzsituationen als hilfreich erwartet werden kann (vgl. etwa
Bucher, 2007). Bucher verweist in diesem Zusammenhang auf eine israelische Studie, die zu
dem Schluss kommt, dass spirituelle Uberzeugungen Krebspatient:innen dazu verhelfen
kénnen, ihre Erkrankung anzunehmen statt zu verdrdngen und dieser dabei einen Sinn
abzugewinnen (Baider et al., 1999).

Bei Berthold (2011) wurde weiter verdeutlicht, inwiefern zwar eine objektiv-verallgemeinernde
Bearbeitungsebene fir die Behandlung spirituell-religioser Themen den notwendigen
Orientierungsrahmen im therapeutischen Begleitungsprozess darstellt (,Wie lassen sich
innerpsychische Dynamiken ,objektiv’ beschreiben und erklaren?”), zugleich aber auch eine
inhaltliche Bearbeitungsebene unverzichtbar scheint, um den kognitiven Bezugsrahmen
Betroffener sprachlich hinreichend zu adressieren. Eine derartige Unterscheidung von
theoriebasierter und inhaltlicher Interventionsebene ist an sich nicht neu. So unterscheidet
Sachse (2017) in seinem Ebenenkonzept eine Beziehungs-, Bearbeitungs- und Inhaltsebene
psychotherapeutischen Intervenierens. Auch ldsst sich dies mit dem Ansatz Kuhls (2015)
zusammenbringen, der die sprachlich-zergliedernde Seite einer Religion in ihrer wegweisenden
Funktion hin zu komplexen, religios vermittelten Erfahrungen hervorhebt, solchen Erfahrungen
also, die dem analytischen Verstand nicht (mehr) zugédnglich sind. Anders ausgedrickt: Das
therapeutische Anknlpfen an sprachlich kodierte Inhalte kann notwendig werden, um
therapeutische Problemldsungen erarbeiten zu kdnnen, die sich gerade nicht mehr sprachlich,
sondern — transverbal — als (spirituell-religiose) Erfahrung prasentieren. Zum Zweck einer
adaquaten Versprachlichung von Spiritualitat und Religiositat in ihrer individuellen Ausformung,
bedarf es demnach eines subjektiv-qualitativen Zugangs auf einer inhaltlichen Ebene der
therapeutischen Bearbeitung. Auf diesem Ansatz aufbauend wurde in Berthold, D. (2014).

Palliativpsychologie. Spiritualitat als tragende Saule eines klinisch-psychologischen
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Anwendungsfachs. Spiritual Care, 3(3), 232-240. doi:10.1515/spircare-2014-0052 ein
theoretisches Rahmenmodell formuliert, das von der Phanomenologie der Betroffenen selbst
ausgeht und sich dabei an existenzanalytischen/logotherapeutischen Ansdtzen sowie an
empirischen Arbeiten zur Lebenssinnforschung orientiert. Es setzt somit daran an, was sich den
Betroffenen zunachst als subjektive Erfahrungswirklichkeit prasentiert. Erkenntnisgrundlage ist
demnach die unmittelbare Anschauung (vgl. Wirtz, 2021). Ergdnzt wurde dieser Beitrag durch
vertiefende Ausfiihrungen in Berthold, D. & Gramm, J. (2015). Vom spirituellen Auftrag der
Palliativpsychologie: Konzepte, Metaphern, Praxis. Wege zum Menschen, 67(6), 583-592.
doi:10.13109/weme.2015.67.6.583. Der Beitrag beleuchtet ausgewahlte theoretische Beziige
des entworfenen Rahmenmodells und zeigt dariber hinaus klinisch-praktische Potenziale auf,
die anhand eines Fallbeispiels illustriert werden. Sichtbar wird nicht zuletzt auch die enge
Nachbarschaft der Spiritualitdts- und Lebenssinnforschung, die sich im entworfenen
Rahmenmodell gleichermallen verorten lassen sollen. Vor diesem Hintergrund, aber auch
aufgrund der berufsgruppen- bzw. disziplinibergreifenden Ausrichtung, soll das entworfene
Rahmenmodell einen Beitrag dazu leisten, hinsichtlich der Forderung nach einer konsensuell
geteilten  Gestalt einer  wissenschaftlich  fundierten  Spiritual Care  weitere

Entwicklungsmoglichkeiten aufzuzeigen.
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Zusammenfassung: Spiritualitit und Religiositdt (S/R)
gewinnen im psychotherapeutischen Bereich zunehmend
an Bedeutung. In besonderem Mafle gilt dies fiir den
Anwendungsbereich Palliative Care. Unklar ist, inwieweit
S /R bislang Gegenstand jener Weiterbildungen sind, die
von Psychologen in Palliative Care typischerweise absol-
viert werden. Es wurden daher im Palliativbereich tatige
Psychologen danach befragt, welche Aus- und Weiterbil-
dungen sie durchlaufen haben, welchen Stellenwert S/R
darin hatten und inwiefern dies ihren Bediirfnissen ent-
sprach. Im Anschluss an eine Diskussion der Ergebnisse
sollen abschlieflend Desiderate zukiinftiger Entwicklun-
gen aufgezeigt werden.

Schliisselworter: Palliativpsychologie, Psychotherapie,
Spiritualitdt, Religiositat, Weiterbildung

Spirituality and religiosity within the further training of
psychologists in palliative care

Abstract: Spirituality and religiosity (s / r) are increasingly
growing in importance in the psychotherapeutic domain.
This applies in particular to the application of palliative
care. However, it is unclear how far s/r are hitherto a
subject of those advanced trainings, that are typically
completed by psychologist working in the field of palli-
ative care. Therefore, psychologists working in the field
of palliative care were surveyed regarding the training
and further education they had passed, the significance
of s/ r within these trainings and in how far their needs
as practitioners were met. Following a discussion of the
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results, in conclusion desiderates of future developments
shall be pointed out.

Keywords: Palliative psychology, psychotherapy, spiritu-
ality, religiosity, training

1 Hintergrund

1.1 Spiritualitdt und Religiositat in
Psychologie und Psychotherapie

Spétestens seit Beginn der 1990er Jahre 1dsst sich innerhalb
der akademischen Disziplinen der Psychologie, Psychia-
trie und Medizin sowie ihrer angewandten Gebiete eine
wachsende Auseinandersetzung mit klinisch relevanten
Fragestellungen in Bezug auf Spiritualitdt und Religiositat
(S/R) beobachten. Dieser bis dato noch immer anwach-
sende Trend ist zum einen dem starken Interesse der All-
gemeinbevolkerung an verschiedensten Angeboten der
spirituellen und religiésen (s/r) Weganleitung geschul-
det (Richards & Bergin 1997; Polak 2002; Bertelsmann
Stiftung 2007). Zum anderen dokumentieren empirische
Forschungsbefunde die Bedeutung von S/R als gesund-
heitsbezogene Variablen und weisen damit auf den poten-
ziellen klinischen Nutzen hin, der einer systematischen
Einbeziehung der s /r Dimension im Rahmen der Behand-
lung innewohnt (Klein et al. 2011; Koenig et al. 2012).
Auch liegt inzwischen ein reichhaltiger Fundus an
fachlich fundierter Literatur zu den Moglichkeiten der Ein-
beziehung von S/R in sdmtlichen Phasen des psychothe-
rapeutischen Prozesses vor. Dies zeigt sich an einer Reihe
von Ubersichtswerken, die von der American Psycholo-
gical Association publiziert wurden (Richards & Bergin
1997; Miller 1999; Aten & Leach 2009). Dieser Trend ist
mittlerweile auch im deutschsprachigen Raum angekom-
men (Utsch 2005; Bucher 2007; van Quekelberghe 2007;
Utsch et al. 2014). In diesen Banden finden interessierte
klinische Praktiker eine Fiille von Informationen hinsicht-
lich der Relevanz von S / R als gesundheitshezogene Varia-
blen, der moglichen Formen einer Einbeziehung von S/R
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in die Behandlungspraxis, der Méglichkeiten der Nutzung
der s/r Orientierung der Klienten als Ressource fiir deren
Stabilisierung und Gesundung, Prozeduren der informier-
ten Einwilligung und nicht zuletzt ethische Richtlinien
beziiglich des Umgangs mit S/R in der Psychotherapie.
Auch bilden diese Bande eine wertvolle Ressource fiir die
Konzeption von bereichsspezifischen Weiterbildungen
zum Thema.

Ungeachtet der hohen gesundheitspsychologischen
Relevanz von S/ R und der Fiille an vorliegender Literatur
zu den Moglichkeiten einer Integration in den psychothe-
rapeutischen Kontext hat dies bislang nicht zu einer Eta-
blierung von verbindlichen professionellen Leitlinien und
Praxisstandards gefiihrt. Dariiber hinaus belegen sowohl
US-amerikanische als auch bundesdeutsche Studien,
dass diesbeziigliche klinisch-psychologisch relevante Fra-
gestellungen im Rahmen der psychotherapeutischen
Aus- und Weiterbildung bis dato noch kaum Beriicksich-
tigung finden. So gaben 81% der befragten psychologi-
schen Psychotherapeuten in der Studie von Hofmann
und Walach (2011) an, dass derartige Themen im Rahmen
ihrer Psychotherapieausbildung entweder gar nicht oder
nur wenig beriicksichtigt wurden. Verschiedene US-
amerikanische Studien ergaben vergleichbare Befunde
(Shafranske & Malony 1990; Shafranske, 2001; vgl. hierzu
auch den Uberblick von Hage et al. 2006).

Dagegen befiirworteten in der Studie von Hofmann und
Walach (2011) 66,5% der befragten psychologischen Psy-
chotherapeuten eine stdrkere Beriicksichtigung von dies-
beziiglichen Inhalten im Rahmen des Psychologiestudiums
und mehr als die Halfte versprach sich einen mittleren bis
sehr hohen Nutzen von Weiterbildungen zum Thema fiir
die eigene psychotherapeutische Praxis. Derartige Befunde
deuten auf eine hohe personliche Motivation hin, sich ent-
sprechende Kenntnisse und Erfahrungen anzueignen.

Der Psychologe Shafranske weist darauf hin, dass die
Beriicksichtigung von s/r Ressourcen gerade in existenziel-
len Grenzsituationen, wie bei schwerwiegender Erkrankung
oder Behinderung, besonders indiziert ist (Shafranske 2001;
vgl. hierzu auch Utsch 2014 sowie Noyon & Heidenreich
2012). Denn gerade im Rahmen einer schweren oder termina-
len Erkrankung konnen bislang Halt gebende und tragende
Orientierungssysteme massiv erschiittert werden und grund-
legende ontologische und existenzielle Fragen aufbrechen.

1.1.1 Spiritualitdt und Religiositdt in Palliative Care
Eine besonders wichtige Rolle spielt S /R im Anwendungs-

bereich Palliative Care. Die fortwdhrende Auseinanderset-
zung mit Sterben und Tod ldsst das Thema in Palliative
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Care fast ,natiirlicherweise‘ zum Gegenstand des multi-
professionellen Austauschs werden. Der hohe Stellenwert
von S/R im Palliativbereich, in dem Spiritualitit als eine
der tragenden Sdulen gilt, kommt auch in der Defini-
tion der Weltgesundheitsorganisation zum Ausdruck. Sie
versteht unter Palliative Care einen Ansatz, der sich die
Verbesserung der Lebensqualitdt durch das Vorbeugen
und Lindern von Leiden zum Ziel setzt, und zwar ,,durch
frithzeitige Erkennung, sorgfiltige Einschiatzung und Be-
handlung von Schmerzen sowie anderen Problemen,
auf korperlicher, psychosozialer und spiritueller Ebene*
(WHO 2002). In Palliative Care hat sich demgeméf3 ein
Verstdndnismodell des Menschen etabliert, das sich als
bio-psycho-sozio-spirituell bezeichnen lasst. Dies findet
seinen Ausdruck in einem multiprofessionellen Selbst-
verstindnis des Anwendungsbereichs Palliative Care.
Innerhalb dessen umfasst das Spektrum der psychologi-
schen und psychotherapeutischen Arbeit edukative Aufga-
ben, ressourcen- und symptomorientierte Mafinahmen
sowie Kriseninterventionen — allesamt mit dem Ziel, die
krankheits- und therapiebedingten Beschwerden zu redu-
zieren und eine psychische Stabilisierung zu erreichen,
wobei im Mittelpunkt der Behandlung die Anerkennung
der subjektiven Wahrnehmung und die Verbesserung
der Lebensqualitédt stehen (Pestinger & Fegg 2012). Dabei
gelten als Themen der psychologischen Begleitung neben
sinn- und resilienzorientierten Fragen ausdriicklich auch
spirituelle Fragen (DGP 2013).

Im Unterschied zu den Curricula der psychotherapeu-
tischen Ausbildungen lasst sich somit feststellen, dass in
Palliative Care bereits von curricularer Seite eine grofie
Offenheit fiir S/ R als Weiterbildungsthema besteht.

Bislang wurde jedoch nicht untersucht, welche Posi-
tionen Psychologen in Palliative Care in Bezug auf die
Weiterbildung zum Themenkomplex S/R vertreten. Es
lasst sich hier unter anderem fragen, welche Aus- und
Weiterbildungen Psychologen in Palliative Care absol-
viert haben und wie sie die Verortung des Themenkom-
plexes S /R dort riickblickend bewerten. Auch ist unklar,
wie zufrieden Psychologen mit dem Angebot solcher
Weiterbildungen sind, die S/R bereits als Thema inte-
griert haben.

2 Stichprobe und Erhebung

Fiir eine Beantwortung dieser Fragen wurden in Anleh-
nung an die Untersuchung von Hofmann und Walach
(2011) gezielt Psychologen mit regelmafliger beruflicher
Tatigkeit im Anwendungsfeld Palliative Care befragt.
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Im Fokus der Befragung stand der Themenkomplex
S/R - darunter ein Abschnitt mit Fragen, die sich auf
die absolvierten Therapieausbildungen und Weiterbil-
dungen bezogen. Im Rahmen des vorliegenden Artikels
sollen Befunde zum letztgenannten Teil der Befragung
dargestellt werden. Diese werden mittels deskriptiver
Statistiken aufbereitet.

Auf Grundlage des ,Wegweisers Hospiz und Pallia-
tivmedizin Deutschland“ sowie anhand telefonischer
Recherchen wurden Palliativstationen ermittelt, auf denen
Psychologen arbeiten: Von 254 kontaktierten Stationen
antworteten 143. Die Riicklaufe zeigten, dass auf manchen
Stationen keine Psychologen beschiftigt bzw. nur spora-
disch eingebunden, auf anderen Stationen dagegen zwei
Psychologen teilzeitbeschiftigt sind. Somit ergab sich ein
Adresspool von 113 Psychologen, die fiir die Befragung
kontaktiert wurden.

Durchgefiihrt wurde die Erhebung anonym iiber
das Online-Portal www.soscisurvey.de. Da es das Portal
ermoglicht, die erfassten Daten anonym zu speichern,
aber dennoch den Status der Teilnahme einzusehen,
konnten in einer Nachfassaktion die 48 Nicht-Teilnehmer
postalisch kontaktiert werden, um diese iiber deren
Griinde fiir die Nichtbeteiligung zu befragen. Von diesen
antworteten 22 (46 %), vier waren nicht zustellbar. In
keiner der Riickmeldungen wurde fehlendes Interesse
oder Nicht-Relevanz des Themas angegeben, dagegen
zumeist technische Probleme und/oder Zeitmangel

(73 %).

Im Einzelnen wurden die folgenden Aspekte erfragt:

a. Abgeschlossene Aushildungen in psychotherapeuti-
schen Verfahren

b. Abgeschlossene Ausbildungen fiir die Arbeit im Pal-
liativbereich

c. Ausmafl der Beriicksichtigung von psychologisch
relevanten Fragestellungen in Hinblick auf S/R im
Rahmen der Psychotherapieausbildungen (,,Beriick-
sichtigung®)

d. Zufriedenheit mit der Beriicksichtigung dieser Themen
in Bezug auf die Bediirfnisse als psychotherapeutische
Praktiker im Palliativbereich (,,Praxisrelevanz*)

e. Einschatzung der eigenen Kompetenz, Klienten zu
begleiten, die s/r Erfahrungen und Prozesse thema-
tisieren

f. Einschdtzung des Nutzens von Weiterbildung zum
Thema S/R fiir die eigene psychotherapeutische
Praxis

g.  Wunsch nach Einbeziehung von psychologisch rele-
vanten Fragestellungen in Hinblick auf S/R im
Rahmen des Psychologiestudiums.
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Die Fragen a) und b) wurden mittels eines offenen Ant-
wortformates erfasst, die Fragen c) bis f) mittels einer
fiinf-stufigen Likert-Skala, mit den Antwortstufen ,,gar
nicht — wenig — mittelm&fig — ziemlich — sehr“ und Frage g)
mittels eines dichotomen Antwortformates (ja — nein).

3 Ergebnisse

Von den angeschriebenen Psychologen nahmen 65 (58 %)
an der Befragung teil, darunter 59 weiblichen und sechs
mannlichen Geschlechts, was dem Geschlechterverhilt-
nis der 113 angeschriebenen Psychologen entspricht. Der
Umfang der Tadtigkeit im Palliativbereich lag bei den Teil-
nehmern im Mittel bei wochentlich 15 Stunden. Das mitt-
lere Alter betrug 41.4Jahre, die Altersspannweite reicht
von 24 bis 64 Jahren.

Von den 65 Teilnehmern gaben 46 (71%) an, eine psy-
chotherapeutische Ausbildung (PtA) absolviert zu haben;
Mehrfachnennungen waren hierbei mdéglich. Darunter
20 (31%) in Verhaltenstherapie, 17 (26 %) in einem huma-
nistischen Verfahren (Gesprachs-, Gestalt-, Korper-, Kunst-,
Logotherapie, Themenzentrierte Interaktion). 11 (17 %)
haben ein Verfahren des systemischen Ansatzes abge-
schlossen. Psychodynamische Verfahren (Analytische
Psychotherapie, Tiefenpsychologisch fundierte Psychothe-
rapie, Psychoanalyse) wurden von 9 (14%) durchlaufen,
Hypnotherapeutische Verfahren von 5 (8 %), siehe Tab. 1.

Tab. 1: Absolvierte PtA von Psychologen in Palliative Care.

n %
PtA gesamt 46 71%
Verhaltenstherapie 20 31%
Humanistische Verfahren* 17 26%
Systemischer Ansatz 11 17 %
Psychodynamische Verfahren 9 14%
Hypnotherapie 5 8%

* Gesprdchs-, Gestalt-, Korper-, Kunst-, Logotherapie, Themenzent-
rierte Interaktion.

45(69%) der Befragten hatten eine Weiterbildung (Wb)
fiir den Palliativbereich absolviert, davon 31(48%) eine
Wb ,,Psychoonkologie“, 15(23%) eine Wb ,Palliative
Care“ sowie 15(23%) eine der ,,sonstigen® Wh. Wahrend
unter der Wh ,,Palliative Care* multiprofessionell ausge-
richtete Palliative-Care-Kurse zu verstehen sind, finden
sich in der Gruppe der sonstigen Wh Atemarbeit, buddhis-
tische Fortbildungen, Hospizhelferausbildung, Kérperar-
beit, Schmerzpsychotherapie, Spiritual Care, Spirituelle
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Sterbebegleitung, Thanatologie, Train the Trainer, Trauer-
begleitung sowie Zercur Geriatrie, siehe Tab. 2.

Tab. 2: Absolvierte Wb von Psychologen in Palliative Care.

n %
Wh total 45 69 %
Psychoonkologie 31 48 %
Palliative Care 15 23%
Sonstige Weiterbildungen* 15 23%

* Atemarbeit, buddhistische Fortbildungen, Hospizhelferausbildung,
Korperarbeit, Schmerzpsychotherapie, Spiritual Care, Spirituelle
Sterbebegleitung, Thanatologie, Train the Trainer, Trauerbegleitung,
Zercur Geriatrie.

Vergleicht man die PtA mit den Wb, so zeigt sich, dass bei
Ersteren der Themenbereich S/R weniger Beriicksichti-
gung erfahrt (MW 2.3, SD 1.2 vs. MW 3.3, SD 1.3). Ebenso
entspricht die Praxisrelevanz der PtA hinsichtlich S/R
den Bediirfnissen der Teilnehmer in geringerem Mafy (MW
2.7, SD 1.4 vs. MW 3.4, SD 1.4), siehe Abb. 1.

Ein Vergleich zwischen den PtA ergibt das folgende
Bild: Die am hdufigsten absolvierte PtA, die Verhaltensthe-
rapie, erreicht sowohl hinsichtlich der Beriicksichtigung
als auch hinsichtlich der Praxisrelevanz (MW 1.5/1.9, SD
0.6/1.3) die geringsten Werte. Demgegeniiber werden die
humanistischen Verfahren (MW 3.1/3.6, SD 1.5/1.3), aber
auch Hypnotherapie (MW 2.8 /3.4, SD 1.5/ 1.5) hinsichtlich
beider Aspekte hoher eingestuft, siehe Abb. 2.

Ausprédgung auf der Likert-Skala
2 3 4

alle
Therapieausbildungen

alle Weiterbildungen

" Praxisrelevanz

Beriicksichtigung

Abb. 1: Skalenmittelwerte der PtA und Wb hinsichtlich der Beriick-
sichtigung und Praxisrelevanz von S /R.

Auspréagung auf der Likert-Skala
2 3 4 5

3,1

Humanistische Verfahren 3,6 |

Hypnotherapie 3.4
Analytische/Tiefen/
Psychoanalyse

Systemischer Ansatz

Verhaltenstherapie

"Praxisrelevanz

Beriicksichtigung

Abb. 2: Skalenmittelwerte der PtA hinsichtlich der Beriicksichtigung
und Praxisrelevanzvon S /R.
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Auspragung auf der Likert-Skala
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Abb. 3: Skalenmittelwerte der Wb hinsichtlich der Beriicksichtigung
und Praxisrelevanzvon S/R.

Bei den Wb zeigt sich eine deutliche Rangfolge, und zwar
sowohl beziiglich der Frage nach der Beriicksichtigung
von S/R als auch beziiglich der Frage nach der Praxis-
relevanz des Gelernten: Wahrend die Wb ,,Psychoonko-
logie“ im Mittel die geringsten Werte erhilt (MW 2.9/2.9,
SD 1.0/1.3), scheinen gerade die sonstigen Wb fiir diesen
Bereich gewinnbringender zu sein (MW 4.1/4.3, SD
1.4 /1.3). Die Wb ,,Palliative Care“ liegt hier im Mittelfeld
(MW 3.7/3.6, SD 1.2/ 1.2), siehe Abb. 3.

Zur Frage nach der gefiihlten Kompetenz beziiglich
des Umgangs mit s/r Erfahrungen und Prozessen der
Klienten geben 58 % der Teilnehmer an, sich allenfalls
mittelméaflig kompetent zu fithlen (gar nicht — wenig —
mittelméBig).

69 % der Teilnehmer sind der Ansicht, dass Wb zu den
Themenbereichen S/ R fiir ihre psychologische Praxis von
grolem Nutzen (ziemlich — sehr) wéren. 78 % der Teilneh-
mer befiirworten, dass psychologisch relevante Fragestel-
lungen im Zusammenhang mit dem Themenkomplex S/R
im Rahmen des Psychologiestudiums in starkerem Maf3e
beriicksichtigt werden sollten.

4 Diskussion der Ergebnisse

Die Studie zeigt, dass unter den befragten Palliativpsycho-
logen ein grof3es Interesse an einer stiarkeren Einbeziehung
von S/R sowohl im Studium als auch im Rahmen der post-
graduierten Aus- und Weiterbildung besteht. Dies stimmt
mit Befragungen von Psychotherapeuten in freier Praxis
iiberein. Unseren Erwartungen gemaf ist das Interesse unter
den Palliativpsychologen jedoch besonders ausgepragt.

Der erreichte Riicklauf von 58 % ist fiir Psychothera-
peutenbefragungen als recht hoch zu erachten. Er weist
auf das hohe Interesse der Palliativpsychologen an der
Thematik hin. Einschrdnkungen der Generalisierbar-
keit der Befunde konnten insofern vermutet werden, als
unter den Antwortenden mdglicherweise eher Personen
mit stirkerem Interesse an der Thematik vertreten sein
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konnten als unter den Nicht-Antwortenden. Gegen diese
Annahme sprechen allerdings die erwdhnten Riickmel-
dungen aus der Nicht-Teilnehmer-Befragung.

Eine zentrale Idee der Studie von Hofmann und
Walach (2011) war es, einen Vergleich zwischen Vertre-
tern unterschiedlicher theoretischer Orientierungen vor-
zunehmen. Aufgrund der geringen Gréf3e der Population
der Palliativpsychologen und des daraus resultierenden
kleinen N der einzelnen Subgruppen der theoretischen
Orientierung konnte dieser Aspekt der Untersuchung
methodisch nicht repliziert werden.

Die Befunde weisen darauf hin, dass der Themenkom-
plex S/R in den absolvierten Wb stdrker beriicksichtigt
wird als in den PtA. Auch die Praxisrelevanz hinsichtlich
S /R wird in den Wb deutlich hdher bewertet.!

Dies lasst sich wohl einerseits dadurch erklaren,
dass die PtA konzeptuell von Grund auf breiter angelegt
sind. Dementsprechend decken sie ein weiteres themati-
sches Spektrum an Lehrinhalten ab, wahrend in den Wh
dem Themenkomplex S/R - im Verhiltnis zu anderen
Themen — womodglich mehr Raum zuteil wird. Andererseits
kann diese Bewertung auch als Hinweis darauf gedeutet
werden, dass die angefiihrten Wb deshalb mehr an spi-
rituellen bzw. religiosen Themen ausgerichtet sind, weil
S /R -in genuiner Art — zu deren Grundkonzepten zéhlen.

Als Folge beider Thesen liegt dann auch die Vermu-
tung nicht fern, dass die Psychologen die genannten Wh
gezielt ausgewdhlt haben — womdglich gerade weil in
diesen eine stdrkere Einbeziehung der s/r Dimension
Zu erwarten war.

Was die Einschatzung der verschiedenen PtA hin-
sichtlich der Beriicksichtigung und Praxisrelevanz von
S /R betrifft, zeigt sich eine recht deutliche Rangordnung.
Vergleicht man die Ergebnisse mit den Befunden von
Hofmann & Walach (2011), dann iiberrascht es kaum, dass
die humanistischen Verfahren auch in vorliegender Erhe-
bung in Hinblick auf diese Merkmale héhere Auspragun-
gen aufweisen als die etablierten Verfahren wie psychody-
namische Ansdtze oder Verhaltenstherapie.

Innerhalb der genannten Wb nehmen die eher ,alter-
nativen“ Wb eine herausragende Stellung ein, was die
Beriicksichtigung und Praxisrelevanz von S/R angeht.
Dass neben den klassischen Wh-Angeboten in Palliative
Care auch ,exotischere’ Wb aufgesucht werden, deutet
auf eine Offenheit fiir Verfahren hin, die nicht als ,wissen-
schaftlich abgesichert‘ gelten.

1 Es soll hier nochmals in Erinnerung gerufen werden, dass es bei
der Beurteilung der PtA und Wb allein um den Aspekt der S/R geht
und nicht um eine Beurteilung der allgemeinen Relevanz fiir den
Anwendungsbereich Palliative Care.
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Auch konnten diese Befunde dafiir sprechen, dass sich
in den alternativen Wh Konzepte verankert finden, die
fiir die palliativpsychologische Arbeit zwar von Relevanz
sind, jedoch im wissenschaftlich-akademischen Kontext
(noch?) nicht etabliert sind. Letztgenannte Hypothese
wird nicht zuletzt durch den Befund des unzureichenden
Kompetenzgefiihls der befragten Psychologen im Umgang
mit s/r Themen gestiitzt.

Dass S/ R auch in den absolvierten Wb ,Palliative Care*
nicht den Stellenwert erfahren, den das Selbstverstandnis
dieses Anwendungsfeldes eigentlich nahe legt, 1dsst sich
durchaus begriinden: So erschlief3t sich S/R in Palliative
Care nicht von selbst. Vielmehr ist die so deutlich benannte
s/r Dimension in Palliative Care zunédchst Ausdruck eines
allgemeinen professionellen Wissens um die Bedeutsam-
keit von S/R — ohne dass es allerdings ein geschlossenes
Konzept gédbe, das den Vorstellungen aller beteiligten Dis-
ziplinen, Professionen und Individuen gerecht wiirde.

Demgegeniiber finden in Wh wie der Atemarbeit, der
Spirituellen Sterbebegleitung und den buddhistischen
Fortbildungen S/R ihren Ausdruck in einem ganzheitli-
chen Selbstverstdndnis. Es existieren dort Spiritualitats-
konzepte mit geschlossenerem Charakter.

In anderen Worten: S/R stellt in Palliative Care eine
professionsiibergreifend klar eingeforderte Sdule des
gesamten Anwendungsfeldes dar, die aber derzeit noch
keine konkrete und konsensuell geteilte Gestalt angenom-
men hat. Das Thema S/R in Palliative Care befindet sich
noch inmitten eines Diskurses, der nach der konkreteren
Form eines bio-psycho-sozio-spirituellen Behandlungs-
ansatzes sucht. Wie jedoch zu Anfang gezeigt wurde,
entspricht dies weitgehend dem Status quo in anderen
Anwendungsbereichen. In Anbetracht der empirischen
Befunde und des Standes der theoretischen Diskussion
erscheint auch dort eine systematische Einbeziehung
der s/r Dimension in die Aus- und Weiterbildungscurri-
cula als der nédchste sachlogisch anstehende Schritt, der
bislang allenfalls in Ansédtzen vollzogen wurde.

5 Ausblick

Die Sektion Psychologie der Deutschen Gesellschaft fiir
Palliativmedizin verabschiedete im Jahr 2013 das Cur-
riculum Palliative Care fiir Psychologen (DGP 2013).

2 An dieser Stelle ist allerdings der Hinweis wichtig, dass es zum
Erhebungszeitpunkt noch keine von der DGP zertifizierte spezifi-
sche Weiterbildung Palliative Care fiir Psychologen gab. Es han-
delte sich bei den absolvierten Wh ,Palliative Care‘ also i.d.R. um
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Dieses beinhaltet explizit Kurseinheiten zu S/R in Form
von Wissensvermittlung und Selbsterfahrung, und zwar
im Umfang von acht Lehreinheiten, die in das Kursmo-
dul ,Selbsterfahrung, Trauer, Spiritualitdt, Selbstfiir-
sorge“ eingebettet sind. Uber die Auseinandersetzung
mit Sinnfragen, der eigenen Endlichkeit sowie dem
eigenen Sterben ist das Thema Spiritualitdt auch impli-
ziter Bestandteil anderer Kurseinheiten. Das Curriculum
sieht vor, dieses Modul als geschlossenen 5-Tages-Block
anzubieten. Die Intention ist hierbei, die Lehrinhalte so
zu vermitteln, dass den Kursteilnehmern die Moglichkeit
zu einer tieferen Auseinandersetzung offensteht.

Mit dieser Entwicklung wird dem Bedarf der Psycholo-
gen in der palliativen Praxis bewusst Rechnung getragen.
Gleichwohl sollte es hier Ziel kiinftiger Entwicklungen
sein, die Kurseinheiten zum Themenkomplex S /R in einer
noch geschlosseneren Form zu konzeptualisieren.

Immerhin stehen mdgliche Leitkonzepte fiir diesen
Zweck durchaus bereit. Ein diesbeziiglich vielversprechen-
des Potenzial bergen unserer Ansicht nach das auf Wilfred
Bion zuriickgehende Konzept des Containings (siehe etwa
Lazar 1993) sowie das buddhistische Konzept der Karuna,
einer Haltung tiefen Mitgefiihls (siehe etwa Anderssen-
Reuster, Meibert & Meck 2013; Singer & Bolz 2013). Beide
umfassen ein theoretisches Fundament ebenso wie ableit-
bare praktische Implikationen fiir die psychologische
Anwendung in Palliative Care.

Dariiber hinaus liegt mittlerweile ein erstes Rahmen-
modell vor, wie sich eine spirituell-psychologische Inter-
vention in die Praxis einer Palliativpsychologie — als sich
derzeit entwickelndes klinisch-psychologisches Anwen-
dungsfach - integrieren lassen kénnte. Mit Bezug auf die
existenzielle Psychotherapie formulieren Berthold (2014)
sowie Berthold und Gramm (im Druck) drei Formen eines
»subjektiven Abgeschnittenseins®, die sich bei Patienten
mit palliativem Krankheitsverlauf beobachten lassen:
ein intrapersonelles, ein interpersonelles sowie ein exis-
tenzielles Isolationserleben. Eine Unterscheidung dieser
drei Formen kann Psychologen als erster Anhaltspunkt
dienen, welche Intervention fiir eine ,,spirituelle Re-Integ-
rationsarbeit” im Einzelfall indiziert ist.

In weiteren Schritten gilt es, an diesen Ansdtzen
mit differenzierteren Ausarbeitungen anzuschlieflen und
schliefllich mittels empirischer Studien zu priifen,
welche spirituell-psychologischen Leitkonzepte sich im
Rahmen der Weiterbildung einerseits sowie im Rahmen

multiprofessionell ausgerichtete Kurse. Eine Befragung von Psy-
chologen nach Durchlaufen des spezifischen Curriculums steht
damit noch aus.

DE GRUYTER

der palliativpsychologischen Arbeit andererseits als um-
setzbar, hilfreich und wirksam erweisen.
Multiprofessionalitit stellt ein zentrales Moment pallia-
tiven Denkens und Handelns dar. Vor diesem Hintergrund
scheint es nicht zuletzt vielversprechend, die Fragestellun-
gen der vorliegenden Studie auch auf andere Professionen
und Disziplinen anzuwenden und zum Gegenstand eines
interprofessionellen Vergleichs zu machen.

Literatur

Anderssen-Reuster U, Meibert P, Meck S (Hg.) (2013) Psycho-
therapie und buddhistisches Geistestraining. Methoden einer
achtsamen Bewusstseinskultur. Stuttgart: Schattauer. 70-71.

Aten JD, Leach MM (Hg.) (2009) Spirituality and the psychothe-
rapeutic process: A comprehensive resource from intake
to termination. Washington, DC: American Psychological
Association.

Bertelsmann Stiftung (Hg.) (2007) Religionsmonitor 2008.
Giitersloh: Giitersloher Verlagshaus.

Berthold D (2014) Palliativpsychologie. Spiritualitdt als tragende
Sdule eines klinisch-psychologischen Anwendungsfachs.
Spiritual Care 3(3):232-240.

Berthold D, Gramm J (im Druck). Vom spirituellen Auftrag der
Palliativpsychologie. Konzepte, Metaphern, Praxis. Wege zum
Menschen.

Bucher A (2007) Psychologie der Spiritualitdt. Handbuch.
Weinheim: Beltz.

DGP (Hg.) (2013) Basiscurriculum: Palliative Care fiir Psychologen.
Reihe Palliative Care, Band 5. Bonn: Pallia Med Verlag.

Hage SM, Hopson A, Siegel M, Payton G, De Fanti E (2006)
Multicultural training in spirituality: An interdisciplinary review.
Counseling and Values 50:217-234.

Noyon A, Heidenreich T (2012) Existenzielle Perspektiven in
Psychotherapie und Beratung. Weinheim: Beltz.

Hofmann L, Walach H (2011) Spirituality and religiosity in
psychotherapy — A representative survey among german
psychotherapists. Psychotherapy Research 21(2):179-192.

Klein C, Berth H, Balck F (Hg.) (2011) Gesundheit — Religion —
Spiritualitdt. Konzepte, Befunde und Erklarungsansatze.
Weinheim: Juventa.

Koenig HG, King D, Carson VB (2012) Handbook of Religion and
Health. 2. Aufl. New York: Oxford University Press.

Lazar RA (1993) »Container — Contained« und die helfende
Beziehung. In: Ermann M (Hg.) Die hilfreiche Beziehung in der
Psychoanalyse. Gottingen: Vandenhoeck & Ruprecht. 68-91.

Miller WR (Hg.) (1999) Integrating spirituality into treatment:
Resources for practitioners. Washington, DC: American
Psychological Association.

Pestinger M, Fegg M (2012) Psychologische Unterstiitzung von
Patienten in Palliative Care. In: Fegg M, Gramm J, Pestinger M
(Hg.) Psychologie und Palliative Care. Aufgaben, Konzepte
und Interventionen in der Begleitung von Patienten und
Angehdrigen. Stuttgart: Kohlhammer. 20-23.

Polak R (Hg.) (2002) Megatrend Religion? Neue Religiositdten in
Europa. Ostfildern: Schwabenverlag.

123



DE GRUYTER

van Quekelberghe R (2007) Grundziige der spirituellen Psycho-
therapie. Eschborn: Klotz.

Richards P, Bergin A (1997) A spiritual strategy for counseling and
psychotherapy. Washington, DC: American Psychological
Association.

Shafranske EP (2000) Religious involvement and professional
practices of psychiatrists and other mental health profes-
sionals. Psychiatric Annals 30(8):525-532.

Shafranske EP (2001) The religious dimension of patient care within
rehabilitation medicine: The role of religious attitudes, beliefs,
and professional practices. In: Sherman A, Plante T (Hg.) Faith
and health: Psychological perspectives. New York: Guilford.
311-335.

Shafranske EP, Malony H (1990) Clinical psychologists’ religious
and spiritual orientations and their practice of psychotherapy.
Psychotherapy 27(1):72-78.

Singer T, Bolz M (Hg.) (2013) Mitgefiihl. In Alltag und Forschung.
Leipzig: Max-Planck-Institut fiir Kognitions- und Neurowissen-
schaften.

Utsch M (2005) Religiose Fragen in der Psychotherapie. Psychologische
Zugdnge zum religiosen Erleben. Stuttgart: Kohlhammer.

Utsch M (2014) Existenzielle Krisen und Sinnfragen in der Psycho-
therapie. In: Utsch M, Bonelli M, Pfeifer S (Hg.) Psychotherapie
und Spiritualitat. Mit existenziellen Konflikten und Transzen-
denzfragen professionell umgehen. Berlin: Springer. 13-22.

Utsch M, Bonelli M, Pfeifer S (Hg.) (2014) Psychotherapie und
Spiritualitdt. Mit existenziellen Konflikten und Transzen-
denzfragen professionell umgehen. Berlin: Springer.

World Health Organization (Hg.) (2002) National cancer control
programmes: policies and managerial guidelines. 2. Aufl.
Geneva: World Health Organization.

D. Berthold et al., Spiritualitdt und Religiositdt in der Weiterbildung von Psychologen in Palliative Care = 23

Biographische Angaben

Dr. rer. med., Dipl.-Psych. Daniel Berthold

Studium der Psychologie in Wuppertal und Frankfurt / M. Promoti-
onsstipendium bei der Krebsforschung Rhein-Main e. V. Seit 2014
wissenschaftliche Mitarbeit an der Medizinischen Klinik V, Internis-
tische Onkologie und Palliativmedizin, Universitatsklinikum GieBen
und Marburg, Standort GieBen. Mitbegriindung des Instituts fiir
Palliativpsychologie. Lehrauftrdge an der Universitatsmedizin
Mainz und der Hochschule Hannover.

Dipl.-Psych. Jan Gramm

Studium der Psychologie und der Kunstpadagogik in Frankfurt

a.M. Ausbildungen u. a. in Systemischer Beratung und seelisch-
spiritueller Sterbebegleitung. Seit 2006 als Psychologe in Palliative
Care tatig. Dozenten- und Kursleitertatigkeit in der Weiterbildung
Palliativmedizin fiir Arzte und in Palliative Care-Kursen. Mitbegriinder
des Instituts fiir Palliativpsychologie. Aktive Mitgliedschaft bei der
Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP).

Dr. phil., Dipl.-Psych. Liane Hofmann

Studium der Psychologie in Freiburg. Dissertation zum Thema
»Spiritualitat und Religiositdt in der psychotherapeutischen Praxis®.
Seit 1995 wissenschaftliche Mitarbeiterin des Forschungsberei-
ches ,,Empirische Kultur und Sozialforschung* am IGPP, Freiburg.
Mitglied des Fachreferats ,,Religiositdt und Spiritualitat” der
Deutschen Gesellschaft fiir Psychotherapie, Psychosomatik und
Nervenheilkunde.

124



Berthold, D. (2014). Palliativpsychologie. Spiritualitdt als tragende Saule eines klinisch-
psychologischen Anwendungsfachs. Spiritual Care, 3(3), 232-240. doi:10.1515/spircare-

2014-0052

125



Originalia

Daniel Berthold

Palliativpsychologie
Spiritualitat als tragende Saule eines klinisch-
psychologischen Anwendungsfachs

Die spirituelle Dimension ist nicht nur hinsichtlich eines Vergleichs ver-
schiedener Therapieschulen von Interesse. Auch der berufliche Anwen-
dungsbereich kann sich mafdgeblich darauf auswirken, in welchem Ausmaf3
und auf welche Weise sich Klinische Psychologen und Psychotherapeuten
der spirituellen Dimension zuwenden. So gilt die Spiritualitit fiir Berufs-
gruppen in Palliative Care sogar als eine der tragenden Sdulen; darunter die
Palliativpsychologie als sich derzeit entwickelndes klinisch-psychologisches
Anwendungsfach. Grund fiir den hohen Stellenwert ist offenbar zum einen
die kontinuierliche Auseinandersetzung mit der Sterblichkeit, die sich mit ei-
ner Offnung fiir das Existentielle und Nichtbegriffliche verbinden kann. Zum
anderen ergeben sich Griinde aus der besonderen Situation des sterbenden
Menschen, der sich nicht selten einer subjektiven Erfahrung des Getrennt-
seins gegeniibersieht. Die existentielle Psychotherapie stellt einen geeigne-
ten Ansatz zur Verfiigung, um zwischen einem Getrenntsein von sich selber,
seiner sozialen Umwelt und einem grundsétzlichen Getrenntsein zu unter-
scheiden. In Bezug auf die spirituell-psychologische Arbeit am Patienten
kann die Aufgabe der Palliativpsychologie darin gesehen werden, diesen drei
Formen des Isolationserlebens mit addquaten psychologischen Interventio-
nen entgegenzuwirken.

Palliativpsychologie, Spiritualitit, Sinn, existentielle Isolation, Haltung

Palliative psychology: Spirituality as the cornerstone of a clinical-psychological
area of application

The spiritual dimension of palliative psychology is relevant not only when comparing
different therapeutic schools. Clinical psychologists* and psychotherapists‘ consider-
ation of spiritual aspects also depends on the particulars of their professional prac-
tice. For instance, palliative care regards spirituality as one of its main pillars and
palliative psychology is currently emerging as an area of application. This signifi-
cance presumably derives from a preoccupation with mortality, which can result in in-
creased openness for existential and transcendental issues. Furthermore, the special
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interventions.

situation of the dying person, who often experiences subjective feelings of isolation,
may contribute to a heightened sensitivity regarding questions of spirituality. Exis-
tential psychotherapy provides a suitable approach for differentiating between the
separation from oneself, one’s social environment and a general separateness. Con-
cerning the spiritual-psychological work with patients, palliative psychology can
serve to mitigate these three experiences of isolation through adequate psychological

Palliative psychology, spirituality, meaning, existential isolation, attitude

1 Palliativpsychologie
als Anwendungsfach in
Palliative Care

1.1 Spiritualitat als Frage des
Anwendungsbereichs

Wenn man nach dem spirituellen Ge-
halt einer psychotherapeutischen Be-
handlungssituation fragt, dann stellt
die Schulenzugehorigkeit des Klini-
schen Psychologen! bzw. Psychothera-
peuten einen sicherlich nicht zu un-
terschitzenden Einflussfaktor dar. Da-
neben darf aber auch von einer ganzen
Reihe weiterer Faktoren erwartet wer-
den, dass sie mafigeblich mitbestim-
men, in welcher Art und Weise und in
welchem Umfang der Themenbereich
Spiritualitit — in sprachlicher oder
nichtsprachlicher Form - Raum be-
kommt (siehe etwa Hofmann & Walach
2011). Von dieser Annahme ausgehend

1 Der besseren Lesbarkeit wegen werden die
,verallgemeinernd mannlichen Formen*
von Personen und Berufsbezeichnungen in
diesem Beitrag nicht um ihre weiblichen
Formen erginzt. Es sind selbstverstiandlich
immer beide Geschlechter gemeint.
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widmet sich der vorliegende Beitrag
einem klinisch-psychologischen An-
wendungsbereich, in dem die spiritu-
elle Dimension bereits aus seinem
Selbstverstandnis heraus als eine der
tragenden Saulen gilt: die Begleitung
von Menschen am Lebensende.

1.2 Palliative Care

Fiir die professionelle Begleitung ster-
bender Menschen hat sich die Be-
zeichnung Palliative Care durchgesetzt.
Der professionsiibergreifende Begriff
verdeutlicht, dass die Verzahnung un-
terschiedlicher Berufsgruppen eines
der Grundpostulate dieses Anwen-
dungsfelds darstellt.

Die Definition der Weltgesundheitsor-
ganisation versteht unter Palliative
Care einen Ansatz ,zur Verbesserung
der Lebensqualitdt von Patienten und
ihren Familien, die mit Problemen kon-
frontiert sind, welche mit einer lebens-
bedrohlichen Erkrankung einherge-
hen“ (World Health Organization
2002). Erreicht werden soll dieses Ziel
,durch Vorbeugen und Lindern von
Leiden durch frithzeitige Erkennung,
sorgfiltige Finschiatzung und Behand-
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lung von Schmerzen sowie anderen
Problemen korperlicher, psychosozia-
ler und spiritueller Art* (World Health
Organization 2002).

1.3 Palliativpsychologie

In diesen multiprofessionellen Ansatz
eingebunden, kommt Psychologen die
Aufgabe zu, ihre klinisch-psychologi-
sche Expertise in einen Behandlungs-
prozess einzubringen, der den Blick
auf drei Zielgruppen richtet: auf den
Patienten selbst, auf deren Angeho-
rige sowie auf das behandelnde Pal-
liative Care-Team. Aufgrund der ge-
nuin psychologischen Kompetenzen
zdhlen auch Konzeption, Mitarbeiter-
fithrung, Fortbildung und Lehre zum
Gegenstandsbereich des palliativpsy-
chologischen Wirkens. Eine spezifi-
sche Beschreibung des Aufgabenbe-
reichs von Psychologen und Psycho-
therapeuten in Palliative Care findet
sich im Curriculum Palliative Care fiir
Psychologen, das 2013 von der Sek-
tion Psychologie der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Palliativmedizin heraus-
gegeben wurde:

,Die klinisch-psychologische bzw. psycho-
therapeutische Unterstiitzung der Patien-
ten soll dazu beitragen, Konflikte, Belastun-
gen und Stérungen im Erleben und Verhal-
ten friihzeitig zu erkennen und mit wissen-
schaftlich iiberpriiften Methoden zu behan-
deln. In der Palliativsituation bezieht sich
dies in erster Linie auf die psychischen Aus-
wirkungen der korperlichen Erkrankung
und die Krankheitsbewiltigung. Dariiber
hinaus kénnen auch spirituelle Fragen so-
wie sinn- und resilienzorientierte [Fragen]
Themen in der psychologischen Begleitung
sein“ (DGP 2013: 5).

I‘I
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Die klinisch-psychologische Arbeit im
Anwendungsfeld Palliative Care setzt
demnach ein eigenstiandiges Profil an
Wissen, Fertigkeiten und Haltungen
voraus, das die benachbarten Anwen-
dungsfelder ergianzt und sich parallel
zu diesen weiter spezialisiert und dif-
ferenziert. Vor diesem Hintergrund
soll im vorliegenden Beitrag von einer
Palliativpsychologie als sich derzeit
entwickelndes  klinisch-psychologi-
sches Anwendungsfach gesprochen
werden.

2 Palliativpsychologie und
Spiritualitat

2.1 Der ,spirituelle Auftrag der
Palliativpsychologie

Dass das Thema Spiritualitit einen
wichtigen Interessensgegenstand der
palliativpsychologischen Praxis dar-
stellt, bedingt sich bereits durch die
Erfahrungsrealitidt von Professionellen
in Palliative Care: Es gilt als offenkun-
dig, dass der bevorstehende, der sich
gerade ereignende oder der erfolgte
Tod die Begrenztheit unserer gegen-
wartigen Daseinsform nachdriicklich
und unleugbar vor Augen fiihrt. Diese
Einsicht wiederum - die vom Patien-
ten, seinen Angehorigen und den Pro-
fessionellen geteilt und wechselseitig
gespiegelt wird — verbindet sich nach
meiner Erfahrung mit der Bereitschaft,
sich fiir das Existentielle, Wesenhafte
und Nichtbegriffliche zu 6ffnen. So er-
fahrt die spirituelle Dimension fiir die
palliativpsychologische Arbeit schon
allein aufgrund der kontinuierlichen
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Auseinandersetzung mit der Sterblich-
keit eine zentrale Bedeutung.

Auf tieferliegende Griinde fiir die he-
rausgehobene Rolle der Spiritualitat
stofdt man, wenn man sich bewusst
macht, dass sich die Phase des Ster-
bens nicht selten als Brennglas des Le-
bens darstellt (Begemann et al. 2013).
Die Bediirfnisse von Sterbenden und
ihrer Angehorigen konnen in dieser
Phase verdichtet aufeinandertreffen,
nicht zuletzt deshalb, da der Riickblick
Sterbender auf ihr Leben ,nicht neu-
tral ablduft, sondern in jedem Schritt
eine bewertende Komponente hat*
(Kuhl 2005:202). Aus dem Blickwinkel
der Personlichkeitspsychologie wird
dies dadurch erkliart, dass im Sterbe-
prozess das aktuelle Selbstbild zuneh-
mend verblasst und sukzessiv lebens-
geschichtliche Inhalte freigesetzt wer-
den, die immer elementarer angelegt
sind, in der Autobiographie also immer
frither zu verorten sind (Kuhl 2005).
Auf diese Weise wird der Sterbeprozess
in manchem Fall als schub- und
schrittweise Regression durchlebt.
Dies ldsst sich durchaus vergleichen
mit der psychischen Reaktion infolge
einer (rein) psychischen Traumatisie-
rung, in der frither angelegte Erle-
bens- und Funktionsweisen gegeniiber
solchen in den Vordergrund treten, die
erst im spiteren Entwicklungsverlauf
erworben wurden. Vor diesem Hinter-
grund ist es erkldrbar, dass der Prozess
des Abbaus Erlebens- und Verhaltens-
weisen frithkindlicher Pragungsein-
fliisse wiederaufleben ldsst, die in der
Personlichkeitsentwicklung vielleicht
langst ,iiberwunden” waren. So kommt
es z.B. vor, dass ein Patient zu einer re-
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gressionsbedingten Entwicklung von
Abhingigkeitsmustern neigt, die in
systemischer Wechselwirkung mit den
Bediirfnissen und Belastungen der be-
treuenden Familienmitglieder und
Professionellen stehen, was innerhalb
der Familie und des Teams u. a. zu einer
erschwerten Kommunikation fiithren
kann.

Unabhingig von theoretischen Erkla-
rungen weisen auch empirische Be-
funde auf den hohen Belastungsgrad
palliativer Patienten hin. Sogar im Ver-
gleich mit einer Gruppe onkologi-
scher Patienten sind bei Patienten in
Hospiz- und Palliativeinrichtungen
noch deutlich hohere physische und
psychische Belastungen feststellbar,
letztere insbesondere mit Bezug auf
die Themen Ausgeliefertsein, Nieder-
geschlagenheit, Scham und kognitive
Einschrankung (Neuwohner & Linde-
na 2011).

Die palliative Situation stellt sich so-
mit als eine existentielle Zuspitzung al-
ler Beteiligten dar. Inmitten derer sieht
sich der Sterbende gleich in mehrfa-
cher Hinsicht einer drohenden Isola-
tion gegeniiber. Aus existentiell-psy-
chotherapeutischer Sicht lassen sich
in Anlehnung an Yalom drei Formen
von subjektivem Isolationserleben un-
terscheiden (Noyon & Heidenreich
2007): Wdhrend die innerlich ablau-
fenden Prozesse zur Wahrnehmung ei-
ner intrapersonellen Isolation fithren
konnen (dem Gefiihl des ,Getrennt-
seins von sich selber®), begiinstigen
nicht selten kommunikativ-soziale
Konflikte den Eindruck einer interper-
sonellen Isolation (dem Gefiihl des Ge-
trenntseins von der sozialen Umwelt).
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Neben diesen beiden Erlebensweisen
kann aber auch das Gefiihl eines
grundsitzlichen und untiberbriickba-
ren Getrenntseins — gerade im Ange-
sicht des nahenden Todes - in beson-
derer Deutlichkeit hervortreten. Die
letztgenannte Form der Isolation, die
im Grunde dem trennenden Bewusst-
seinsmodus unseres konstruierten
Ich-Konzepts entspringt, wird aus
einer existentiell-psychotherapeuti-
schen Perspektive als existentielle Isola-
tion bezeichnet.

In Bezug auf die spirituell-psychologische
Arbeit am Patienten sollte es der Ansatz-
punkt der Palliativpsychologie sein, einem
bevorstehenden bzw. tatsdchlichen Isolati-
onserleben mit psychologischen Interven-
tionen vorzubeugen bzw. diesem entgegen-
zuwirken.

2.2 Spiritualitat als ,,Antidot“
zur existentiellen Isolation

Die spirituell-therapeutische Option
der Palliativpsychologie kann im Kern
darin gesehen werden, dem FErleben
des Getrenntseins — der Isolation -
eine addquate Sinnperspektive gegen-
tiberzustellen. Es mag kaum tiberra-
schen, dass gerade fiir Patienten, die
sich mit dem eigenen Tod konfrontiert
sehen, die Suche nach Sinn an Bedeu-
tung gewinnt. So konnte in einer kul-
turiibergreifenden Studie an Patien-
ten mit Krebserkrankungen gezeigt
werden, dass ein Drittel von unbefrie-
digten spirituellen oder existentiellen
Bediirfnissen berichten — 40 % der Be-
fragten gaben konkret an, Hilfe bei der
Sinnsuche zu brauchen, 42 % Hilfe
beim Finden von Hoffnung und 39 %
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Hilfe beim Finden spiritueller Res-
sourcen (Moadel et al. 1999). Von die-
ser Befundlage ausgehend entwickel-
ten Fegg et al. (2008) das Schedule for
Meaning in Life Evaluation (,SMiLE").
Der Fragebogen zielt darauf ab zu er-
mitteln, was dem erkrankten Men-
schen in seiner aktuellen Situation als
Sinnquelle dient. Ein Vergleich mit
den von gesunden Menschen genann-
ten Sinnquellen ergab, dass es vor al-
lem die Sinnbereiche Spiritualitdt, nahe
Beziehungen, Genuss und Natur sind, die
wihrend der Erkrankungsphase an Be-
deutung gewinnen (Fegg & Borasio
2012).

Freier interpretiert weisen die Anga-
ben im Grunde auf zwei entgegenge-
setzte Arten der Sinnfindung hin:
Sinnfindung durch die Einbindung in
ein transzendentes Prinzip (Spirituali-
tat) und Sinnfindung durch die Anbin-
dung an ein immanentes Prinzip, das
sich weiter unterteilen ldsst hinsicht-
lich eines interpersonellen Bezugs
(nahe Beziehungen) und eines intra-
personellen Bezugs (Genuss, Natur).
Wilber (2007) formulierte diese zwei
sich ergdnzenden Prinzipien als jen-
seitige und diesseitige Formen der Spi-
ritualitdat. Beiden Formen gemeinsam
ist das Beduirfnis nach Ganzwerdung
und Integration. Die jenseitige Spiri-
tualitat, die héufig als Spiritualitit im
engeren Sinn verstanden wird, ist auf
die Integration des eigenen Selbst in
einen hoheren Kontext ausgelegt; die-
se lasst sich als therapeutisches Ge-
genstiick zu einem existentiellen Isola-
tionserleben verstehen. Demgegen-
iiber richtet sich Teilhabe an Bezie-
hungen sowie die Erfahrung von Natur
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und Genuss auf die Integration des ei-
genen Selbst an der Unmittelbarkeit
des ,diesseitigen Lebens: Wihrend
sich die Sinnfindung durch nahe Be-
ziehungen als therapeutisches Antidot
eines interpersonellen Isolationserle-
bens auffassen lisst, kann das intra-
personelle Isolationserleben als pha-
nomenologisches Gegenstiick einer zu
erfilllenden hedonistischen Bediirf-
nislage verstanden werden. Tabelle 1
stellt die drei Formen der [solation den
drei genannten Prinzipien der Sinnfin-
dung noch einmal gegentiber.

Tab. 1: Formen des Isolationserlebens und zuge-
horige ,spirituelle” Bediirfnisse

Bediirfnis nach .../
Sinnfindung in ...

Form des Isolations-
erlebens

Intrapersonelles Isola- | Genuss, Natur
tionserleben als
,Getrenntsein von sich

selber”

Interpersonelles Isola-
tionserleben als
,Getrenntsein von

Nahen Beziehungen

sozialer Umwelt”

Existentielles Isolati-
onserleben als ,grund-
satzliches Getrennt-
sein®

Spiritualitat i.e.S.

3 Palliativpsychologie als
spirituell-psychologische
Praxis am Patienten

In Bezug auf den Patienten steht in der

palliativpsychologischen Intervention

— im Unterschied zur Psychotherapie —
nicht zwingend das (Wieder-)Errei-
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chen eines definierten psychosozialen
Funktionsniveaus im Vordergrund.
Palliativpsychologisch arbeiten heifst
vielmehr, dass hoch angesetzte psy-
chotherapeutische Zielsetzungen, wie
etwa die Erarbeitung und Stéarkung von
Selbststeuerungskompetenzen, grund-
satzlich am Fortschreiten der Erkran-
kung sowie am erwarteten Tod relati-
viert werden miissen. Dies sollte auch
die spirituell-psychologische Praxis
betreffen, deren iibergeordnetes Ziel
esist, Interventionen zu finden, die der
individuellen Bediirfnislage des Pa-
tienten angemessen sind. Zu priifen ist
dabei grundsitzlich — sowie insbeson-
dere im Verlauf der Begleitung -, ob
die therapeutische Strategie dem Be-
handlungsauftrag des Patienten tat-
sachlich (noch) entspricht.

Im Folgenden soll kurz umrissen wer-
den, was eine spirituell-psychologi-
sche Praxis in Bezug auf die drei ge-
nannten Formen des Isolationserle-
bens jeweils bedeuten kann. 2

3.1 Spirituell-psychologische Praxis
beim intrapersonellen Isolati-
onserleben

Ansiitze, die nach der Definition dieses
Beitrags spirituell-psychologisch aus-
gerichtet sind, finden sich im Fall des

2 Angemerkt sei, dass im Rahmen dieses Bei-
trags solche Interventionen als ,spirituell-
psychologisch® bezeichnet werden sollen,
die tiber die Anregung eines ganzheitlichen
Erlebens darauf abzielen, eine Ganzwer-
dung des eigenen Selbst zu erfahren. Nach
dieser Arbeitsdefinition wiren z.B. rein ko-
gnitive Interventionen keine ,spirituell-
psychologischen” Interventionen.

I‘I
SPIRITUAL CARE ‘.% & | 237
‘.

131

© 2014 W. Kohlhammer, Stuttgart



Originalia

Erlebens eines ,Getrenntseins von
sich selber” unter dem Stichwort des
Embodiments als zunehmend bedeut-
samer Gegenstand der Psychothera-
pieforschung. So etwa im Rahmen der
seit einigen Jahren aufkommenden
achtsamkeitsbasierten Ansdtze (z.B.
MBSR). Im Zug dieser Bewegung, so
stellen Tschacher und Storch (2010:
162) fest, wird auch die Kognitive Ver-
haltenstherapie derzeit

,2zunehmend humanistischer’ und betont
zunehmend die Aspekte des unmittelbaren
Erlebens. Erleben und In-der-Welt-Sein im-
plizieren, dass man sich des Korpers be-
wusst ist, mit und durch den man ,erlebt*“.

Dieser Grundausrichtung zuordnen
lassen sich auch Genusstrainings und
Ubungen zur Erdung des Patienten,
etwa aus der Gruppe der korperpsy-
chotherapeutischen Ansdtze wie die
Bioenergetik. Im Wesentlichen geht es
bei entsprechenden Therapieansitzen

um die Bewusstmachung der eigenen
Leiblichkeit.

3.2 Spirituell-psychologische Praxis
beim interpersonellen Isolati-
onserleben

Im Fall des ,Erlebens eines Getrennt-
seins von der sozialen Umwelt* steht
eine spirituelle Arbeit im Vordergrund,
die vorrangig auf der Beziehungs-
ebene ansetzt. ,Echtes und ehrliches
In-Beziehung-Sein ist das wichtigste
Bollwerk gegen die Isolation - eine
[solation, die gerade angesichts des
Todes so tiberdeutlich spiirbar wird*
(Noyon & Heidenreich 2011).

Fiir Palliative Care im Allgemeinen, fiir
die interpersonelle Isolation aber im
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Besonderen gilt es daher, klinisch-psy-
chologische Grundhaltungen wie Ab-
stinenz, Allparteilichkeit und Wert-
neutralitit um Haltungen zu erwei-
tern, die das ganzheitliche Erfahren
einer tragfihigen und im Hier und
Jetzt stattfindenden therapeutischen
Beziehung begiinstigen. Als hilfreich
erweisen sich hierfiir vor allem die the-
rapeutischen Haltungen der humanis-
tischen Ansitze, insbesondere die Hal-
tungen der Empathie und Kongruenz,
sowie therapeutische Haltungen, die
im Rahmen der dritten Welle der Ver-
haltenstherapie formuliert wurden,
wie Achtsamkeit und Akzeptanz (Heiden-
reich & Michalak 2006).

In Palliative Care werden diese sinnvoll
um die bewusste Haltung der exquisite
empathy erweitert, einer tiefen Einfiih-
lung, die sich kennzeichnet als ,loving
attunement and the ability to simulta-
neously hold multiple perspectives,
rather than overidentifying with or
distancing from dying patients” (Kear-
ney et al. 2009: 556).

3.3 Spirituell-psychologische Praxis
beim existenziellen Isolations-
erleben

Wie bereits angedeutet, ldsst sich un-
ter Spiritualitdt im engeren Sinn die
Einbindung des eigenen Selbst an ein
transzendentes Prinzip verstehen. Pha-
nomenologisch ldsst sich dies einem
existentiellen Isolationserleben, dem
,Erleben eines grundsitzlichen Ge-
trenntseins”, gegeniiberstellen. Diese
Form der Spiritualitdt kann definiert
werden als , Erleben und Handeln un-
ter Bezugnahme auf etwas, das Men-
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schen fiir sich als letztgiiltig setzen®
(Begemann et al. 2013: 80). Im Grunde
steht der spirituellen Bediirfnislage
sterbender Patienten damit eine spiri-
tuelle Offnung (Berthold 2011) im Sinn
einer Selbsttranszendenz gegeniiber,
die das Bewusstsein iiber die raumlich
und zeitlich erfahrene Begrenzung
und Relativitit des Egos hinausfiihrt.

An dieser Stelle ist es lohnend, die Spi-
ritualitdtsforschung mit einer person-
lichkeitspsychologischen Perspektive
in Verbindung zu bringen. Dies in der
Annahme, dass sich Spiritualitat — als
Bediirfnis nach einem individuell
letztgultigen Halt — von Mensch zu
Mensch ganz verschieden ,kodifiziert".
Vor diesem Hintergrund ist davon aus-
zugehen, dass eine spirituell-psycho-
logische Begleitung umso differenzier-
ter stattfinden kann, je feiner aufgel6st
die spirituell-psychologische Theorie
ist, die den Ausgangspunkt der dia-
gnostischen Strategie und Interventi-
onswahl stellt. Hier konnen integrative
psychotherapeutische Rahmenmodel-
le, etwa aus der Spiritualitatsforschung
(Cook-Greuter 2000; Weinreich 2005)
und der Personlichkeitspsychologie
(Kuhl 2001; Ritz-Schulte et al. 2008),
hilfreiche analytische Zuginge anbie-
ten, um Menschen in ihrer Einzigartig-
keit abzubilden.

Die spirituell-psychologische Praxis am
Lebensende griindet auf einer empathisch-
achtsamen Grundhaltung, einer differen-
tiellen Diagnostik und Interventionspla-
nung sowie auf einem Repertoire addqua-
ter Interventionen.
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Fazit

Die Erfahrung einer spirituellen Riick-
anbindung an etwas Ganzes, Hoheres,
Tieferes — so die Annahme dieses Bei-
trags — kann durch psychologische In-
terventionen unterstiitzt werden. Als
Ausgangspunkt sollten drei Formen ei-
nes ,subjektiven Abgeschnittenseins®
unterschieden werden, die auf das An-
gebot einer entsprechend ausgerich-
teten ,Re-Integrationsarbeit” treffen.
Zwar sieht das Curriculum Palliative
Care fiir Psychologen Ausbildungsein-
heiten zum Thema Spiritualitdt in
nicht geringem Umfang vor, doch ob-
liegt die diagnostische Strategie und
Interventionsplanung - in Bezug auf
eine spirituell-psychologische Praxis —
letztlich den methodischen Kenntnis-
sen einzelner Palliativpsychologen.
Vor diesem Hintergrund ist der vorlie-
gende Beitrag als Orientierungsrah-
men zu verstehen, der die spirituelle
Dimension des Patienten mit einer in-
dividuell angemessenen Interventi-
onswahl durch den Palliativpsycholo-
gen verbindet.
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Diskussion und Ausblick

Dass Menschen mit mentaler und/oder korperlicher Belastung sich verstarkt spirituell
ausrichten, konnte gezeigt werden (Hampel et al.,, 2019). Empirische Untersuchungen zur
Wirksamkeit ,spirituell-psychologischer’ Interventionen liegen bislang nur sparlich vor (siehe
etwa Ando et al.,, 2010; Pearce et al.,, 2012), werden aber im Zuge der Integration dieses
Themenbereichs in die Logik der Gesundheitsversorgung zunehmend gefordert (Kalish, 2012).
Dabei besteht Einigkeit dartber, dass die Bearbeitung existenzieller Themen nicht alleine durch
die Psychologie erfolgen kann (Utsch & Frick, 2005). Spezifisch fur den psychologischen Zugang
soll die vorgelegte Habilitationsschrift Impulse zur Weiterentwicklung dieses thematischen
Schnittfelds geben.

Die ersten beiden Arbeiten in Teil Il folgen der lbergeordneten Forschungsfrage, welchen
Stellenwert der Themenbereich Spiritualitdat und Religiositat in der palliativpsychologischen
Praxis sowie Weiterbildung haben. Es wurde die personliche Relevanz des Themenbereichs fir
flr die Psycholog:innen selbst sowie die therapiepraktische Relevanz spezifisch flir den Kontext
palliativer ~Erkrankungsverldufe auf Grundlage einer fragebogenbasierten Erhebung
herausgearbeitet. Die Ergebnisse weisen auf die hohe Relevanz, wenn nicht gar auf die
Sonderstellung hin, die der Themenbereich Spiritualitdit und Religiositdt in der
palliativpsychologischen Arbeit einnimmt. Herausgegriffen sei an dieser Stelle der Befund, dass
80 % der Palliativpsycholog:innen ihre Arbeit in mittlerem bis sehr hohem MaR als spirituelle
Begleitung betrachten. Der Themenbereich Spiritualitat und Religiositat ist allerdings auch im
persdnlichen Leben der Palliativpsycholog:innen von hoher Bedeutung, was in enger
Verbindung zur ausgelibten Tatigkeit zu stehen scheint: Insgesamt 61 % der Befragten gaben
an, dass sich ihre eigene spirituelle oder religidse Orientierung in mittlerem (37 %), ziemlich

(22 %) oder sehr hohem Maf (8 %) auf ihre palliativpsychologische Tatigkeit auswirke.
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Die offenbare Relevanz des Studienthemas wird gestitzt von der recht hohen Ricklaufquote
(58 %) sowie durch die Bereitschaft der Teilnehmenden, einen Fragebogen von recht grollem
Umfang zu bearbeiten. Ein etwaiges methodisches Artefakt besteht darin, dass die
Teilnehmenden ein starkeres Interesse am Thema aufwiesen. Um dieses zu kontrollieren,
wurde eine postalische Nachfassaktion durchgefihrt, die ergab, dass die Nicht-Teilnahme
durch Probleme etwa technischer Art oder durch Zeitmangel begriindet war. In keiner der
Rickmeldungen wurde fehlendes Interesse oder Nicht-Relevanz des Themas bekundet. In einer
noch durchzufihrenden Analyse sollen Unterschiede zu einer vorliegenden Stichprobe von
Psychotherapeut:innen in freier Praxis inferenzstatistisch ermittelt werden.

In Bezug auf die Frage, inwiefern der Themenbereich Spiritualitdt und Religiositat in den von
Palliativpsycholog:innen durchlaufenen Aus- und Weiterbildungen Behandlung fand, wurde
ersichtlich, dass sich die Befragten mehrheitlich eine hdchstens mittelmalige Kompetenz im
Umgang mit spirituellen und religidosen Erfahrungen und Prozessen zuschreiben. In Hinsicht auf
den Wunsch der Befragten nach starkerer Beriicksichtigung des Themenbereichs Spiritualitat
und Religiositdat gaben immerhin 78 % an, dass entsprechende Themen im Rahmen des
Psychologiestudiums in starkerem Male berlcksichtigt werden sollten. Fast alle der befragten
Palliativpsycholog:innen (89 %) versprechen sich einen mittleren bis sehr hohen Nutzen von
psychotherapeutischen Weiterbildungen zum Themenbereich Spiritualitat und Religiositat.
Ungeachtet des starken Votums fiir einen starkeren Einbezug des Themenbereichs Spiritualitat
und Religiositdt im Rahmen der Aus- und Weiterbildung und dessen dokumentierter
gesundheitspsychologischer Relevanz, fihrte dies bislang nicht zu einer konsequenteren und
systematischeren Integration in die Curricula der entsprechenden Aus- und Weiterbildungen.

Der Einbezug empirisch fundierter ,spirituell-psychologischer’ Inhalte in die bestehenden Aus-
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und Weiterbildungscurricula — der Palliativpsychologie ebenso wie anderer Disziplinen — stellt

einen der noch weitgehend ausstehenden, aber notwendigen Schritte dar.

Die sich anschlielRenden zwei Arbeiten in Teil Il widmen sich der theoretischen Fundierung
eines Rahmenmodells, das es ermoglichen soll, verbalisierte Inhalte eines potenziellen
subjektiven Isolationserlebens fir die palliativpsychologische Arbeit thematisch
vorzustrukturieren. Entsprechende Ausfiihrungen orientieren sich an der Ubergeordneten
Forschungsfrage, wie sich ein spirituell (bzw. im weiteren Sinn ,existenziell’) ausgerichtetes
thematisches Screening fir die Anwendung bei Palliativpatient:innen theoretisch vorbereiten
ldsst. Aufgrund der konzeptuellen Herangehensweise besteht die Notwendigkeit, den
dargelegten Ansatz in anknipfenden Studien empirisch zu fundieren.

Theoretische Bezlge zur Sinnforschung am Lebensende, wie etwa von Fegg und Kolleg:innen
(2008, 2010) bearbeitet, wurden durch die Arbeiten in vorgelegter Habilitationsschrift bereits
hergestellt: So entwickelten Fegg et al. mit dem SMILE ein interviewbasiertes Verfahren, das
guantitative und qualitative Methodik kombiniert, um lebenssinnstiftende Dimensionen
erfassen zu kdnnen und einen Dialog Uber die individuell bestehenden Ressourcen anzuregen.
Neuere Forschungsarbeiten entstanden etwa bei Schnell und La Cour (2020; 2018): So wurde
der von Schnell und Becker (2007) entwickelte Fragebogen zu Lebensbedeutungen und
Lebenssinn (LeBe, engl. SoMe) in der LeBe-Kartenmethode (engl. SoMeCaM) zur
sinnorientierten Intervention weiterentwickelt. Schnell (2020b) weist auf unveroffentlichte
Befunde zur Machbarkeit einer Kurzversion fur die Anwendung im Palliativbereich hin. Die
LeBe-Kartenmethode erlaube ,die Identifikation und Exploration persdnlicher
Lebensbedeutungen; die Integration der damit gewonnenen Erkenntnisse obliegt jedoch den

Anwendern in weiterfihrenden Sitzungen” (Schnell, 2020b, S. 215). Bei beiden Konzepten
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handelt es sich somit um originar diagnostische Ansdtze mit dem Zweck, idiografische
Sinnquellen zu identifizieren. Zu elaborierteren sinnorientierten Interventionsansatzen —
spezifisch fiir den Kontext palliativer Erkrankungsverldufe — finden sich etwa Ubersichten bei
Guerrero-Torrelles und Kolleg:innen (2017) sowie bei Lemay und Wilson (2008). Eine
Auffiihrung weiterer sinnorientierter Interventionen —samt Einfiihrung in die Thematik —findet
sich zudem bei Schnell (2020a). Aus diesen Interventionsansdtzen herauszugreifen sei an dieser
Stelle die Meaning-Centered Psychotherapy (MCP) (Breitbart, 2022; Breitbart & Poppito, 2014),
die auf dem Werk Viktor Frankls aufbaut. Sie wurde spezifisch flir psychoonkologische
Gruppensettings entwickelt und nachtraglich um eine Version fur die individuelle Anwendung
ergdnzt. Eine umfassende Darstellung der MCP wurde neuerdings unter dem Begriff der
,Sinnzentrierten Psychotherapie’ (Breitbart, 2022) in die deutsche Sprache Ubersetzt. Eine
randomisiert-kontrollierte Studie (Breitbart et al., 2018) liefert Belege flr die Wirksamkeit der
individuell angewandten Form bei existenzieller bzw. spiritueller Problemlage im Rahmen
fortgeschrittener Krebserkrankungen. Allerdings legt die MCP eine zeitaufwandige Behandlung
Uber sieben Sitzungen zugrunde, die auch ,Hausaufgaben’ umfasst. Eine verklrzte Version
(MCP-PC) spezifisch fur den Fall palliativer Ausgangsbedingungen wurde — bislang nur in
englischer Sprache — entwickelt (Thomas et al., 2014). Erste Hinweise auf Akzeptanz und
Machbarkeit liegen vor.

Derartige Interventionen — die spezifisch zur Starkung des Sinnerlebens entwickelt wurden —
erbrachten in einer neuerdings durchgefihrte Metaanalyse in onkologischen Stichproben
mittlere Effektstarken auf entsprechende Outcome-MaRe auf (g = 0.42; 95 % Cl, 0.24-0.60)
(Park et al., 2019). Unter anderem schlussfolgern die Autor:innen: ,Because meaning and
purpose have been conceptualized in different ways and encompass multiple distinct

dimensions, it will be important for future studies to consider carefully and delineate more
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clearly what aspects of meaning the intervention is intended to target and to differentiate these
endpoints from related concepts (such as spirituality or general well-being)” (Park et al., 2019,
S. 2390). Mehnert konstatiert (2006, S. 780): ,Die Beschaftigung mit Sinnfindung und
Spiritualitat in Bezug auf chronische korperliche Krankheiten wirft vor dem Hintergrund der
Forschung darliber, wie Menschen ihre Autobiografie bilden, subjektiv verstehen und an
welche Werte sie glauben, verschiedene Fragestellungen auf. Diese umfassen u. a. Fragen zur
Bedeutung existenzieller Themen fir chronisch und/oder schwer Kranke, nach Definitionen
und Operationalisierungen der Begriffe Sinnfindung und Spiritualitdt, nach dem Stand der
empirischen Forschung zum Zusammenhang zwischen Sinnfindung bzw. Spiritualitat und dem
psychischen Befinden sowie der Lebensqualitdt der Patienten, weiterhin nach den
Instrumenten zur Erfassung beider Konstrukte und nach Interventionen, die auf Sinnfindung
und Spiritualitat fokussieren.” Flr diese Forderung sollen in dargestelltem Ausblick mogliche

Grundsteine gelegt werden.

Der von Berthold und Gramm vorgestellte Ansatz geht in Abgrenzung zu den bestehenden
Verfahren vom potenziellen Erleben einer — aus phanomenologischer Perspektive —
mehrdimensionalen Isoliertheit aus. Damit ist das Modell defizitorientiert formuliert. Auf der
Basis eines zugehorigen diagnostischen Instruments sollen sich — im Sinn einer
kompensatorischen Interventionswahl — konkrete therapeutische Losungsansatze, die einer
spirituellen bzw. existenziellen Problemlage entgegenwirken, punktuell bestimmen und
bearbeiten lassen kdnnen. Klinisch-psychologisch betrachtet setzt eine (psychologisch begleitet)
Defizitorientierung zundchst daran an, was sich den Betroffenen als subjektiv real darstellt,
ganz im Sinn, wie es das gesprachspsychotherapeutische Grundprinzip der Empathie vorsieht

(Rogers, 1951) — und wie es auch dem Wunsch Betroffener im palliativen Setting entspricht
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(Sinclair et al., 2017). Dies impliziert, dass die Anwendung des Screenings ausschlieBlich als
Bestandteil palliativpsychologischer Sitzungen und in Verbindung mit einer adaquaten
Nachsorge anzuwenden ist. Nicht zuletzt verfolgt das thematische Screening auch den Zweck,
therapeutische ,StoRrichtungen’ sichtbar werden zu lassen, die sich vonseiten
unterschiedlicher psychologischer und psychotherapeutischer Schulen, Vorannahmen und
Begriffswelten methodisch ,fullen” lassen. Fir diese — hier zundchst nur angedeutete
Perspektive — sind weitere empirisch ausgerichtete Studien notwendig, die mittelfristig in die
Durchfiihrung von Interventionsstudien einschlieRlich einer Uberpriifung ihrer Wirksamkeit
minden kénnen. Eine Ubersicht der integrierten methodischen Teilaspekte sowie des

verfolgten Zwecks findet sich in Tabelle 1.

Methodischer Teilaspekt Zweck

Thematische Vorstrukturierung

Theoriegeleitete Modellentwicklung der 7u bearbeitenden Inhalte

Erfassen der subjektiven Wirklichkeit,

Pha logischer Ansat ) .
anomenologischer Ansatz Unabhangig von ,Therapieschulen’

Verbalisi

- er a'|s'|?rung Zugang auf Inhaltsebene
spirituell-religitser Inhalte

Empathischer Kontakt,

Defizitorientierun : .
g Kompensatorische Interventionswahl

Tabelle 1. Ubersicht der integrierten methodischen Teilaspekte sowie des verfolgten Zwecks.

Als unmittelbar anstehender Forschungsschritt schlie3t sich die Konstruktion eines Screening-
Instruments an. Ahnlich einzuordnende ,phdnomenologische Diagnostika‘, etwa auf der
Grundlage der Personalen Existenzanalyse, existieren bereits (Gortz, 2020; Langle et al., 2000)

und fanden in einer onkologischen Stichprobe Anwendung (Eiter et al., 2008).
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Ein erwartbares Merkmal des in vorliegender Schrift dargestellten Rahmenmodells ist dabei die
Kirze und Handhabbarkeit des resultierenden Instruments aufgrund der theoretisch
begriindeten Vorstrukturierung. So lassen sich augenscheinvalide Items — zu beantworten auf
einer 7-stufigen Intervall-Skala — etwa wie folgt formulieren:
Bezogen auf die letzten sieben Tage: Inwieweit haben Sie sich entfremdet/isoliert gefuhlt ...

e von sich selbst, Ihren Geflihlen, Ihrem Kérper?

e von lhrer Familie und lhrem naheren sozialen Umfeld?

e davon, was Uber Sie als Mensch hinausgeht — manche bezeichnen es als Gott oder

Spiritualitat? [Selbsttranszendenz]

Ergdnzt werden sollten diese Items durch offene Fragen, die sprachlich beantwortet werden,
um die Art der erlebten Isolation ndher zu spezifizieren. Mit Blick auf eine resultierende
Intervention sollen diese vertiefenden Fragen Anhaltspunkte fir eine individuell sinnstiftende
,Re-Integrationsarbeit’ geben.
Ein fiktives Fallbeispiel mag dieses Potenzial illustrieren: Eine 65-jdhrige Patientin mit Multipler
Sklerose bei weit fortgeschrittenem Erkrankungsverlauf vergibt einen hohen Punktwert bei der
Frage danach, inwieweit sie sich davon abgeschnitten fiihle, was (iber sie als Mensch hinausgeht.
Uber den qualitativen Fragezugang berichtet sie, dass sie seit jeher von der Vorstellung begleitet
wurde, sie und ihre Familie geniefse den Schutz Gottes in ganz besonderer Weise. Durch die
Erkrankung fiihle sie sich ,im Stich gelassen’ wie sie es noch nie zuvor erlebt habe.
Im Fall eines derart existenziellen Isolationserlebens kann eine ,spirituell-
psychologische’ Begleitung daran ansetzen, den Zugang der Patientin zur Selbsttranszendenz
(wieder-)herzustellen, um die raumlich und zeitlich erfahrene Begrenztheit und Finalitdt — im

Sinn eines spirituellen bzw. religisen Copings — zu relativieren.
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Als primdre Zielstellung der Studie ware zunachst die Konstruktvalidierung anhand
ausgewadhlter konvergenter und diskriminanter Konstrukte in den Forschungsfeldern der
Spiritualitats- und Sinnforschung zu benennen. Dies ergibt sich aus dem offenbaren
Overlapping der in entsprechenden Feldern etablierten Begrifflichkeiten und Konstrukte. Eine
Auswahl entsprechender Konstrukte und Operationalisierungen im Kontext einer Spiritualitats-
und Sinnforschung bei palliativen Erkrankungsverlaufen findet sich etwa bei Mehnert (2006).
Als Nebenkriterium ware insbesondere die Untersuchung der Zumutbarkeit des Instruments —
in Anbetracht einer besonders vulnerablen Patient:innenklientel bei starker Begrenzung der
Aufmerksamkeit und (verbleibenden) Zeit — sowie ferner auch dessen klinischer Utilitat

anzustreben.

Der Themenbereich Spiritualitat und Religiositdt verknipft sich eng mit dem Begriff der
palliativen Haltung (Brito-Pons & Librada-Flores, 2018). Dieser Zusammenhang wurde in einem
theoretischen Beitrag herausgearbeitet und begrindet (Berthold et al., 2021). Sofern sich der
Begriff der Haltung auf professionelle Kontexte bezieht, definieren Kuhl, Schwer und
Solzbacher (2014, S. 107) diese ,als ein hoch individualisiertes (d.h. individuelles,
idiosynkratisches) Muster von Einstellungen, Werten, Uberzeugungen, das durch einen
authentischen Selbstbezug und objektive Selbstkompetenzen zustande kommt, die wie ein
innerer Kompass die Stabilitdt, Nachhaltigkeit und Kontextsensibilitdt des Urteilens und
Handelns ermoglicht, sodass das Entscheiden und Handeln eines Menschen einerseits eine
hohe situationslbergreifende Kohdrenz und Nachvollziehbarkeit und andererseits eine hohe
situationsspezifische Sensibilitdt fur die Moglichkeiten, Bedirfnisse und Fahigkeiten der

beteiligten Person aufweist.”
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Davon ausgehend, dass die professionelle Haltung immer auch unter dem pragenden Einfluss
einer anwendungsfeld- und berufsspezifischen Kultur steht, wurde das Konstrukt des
Mitgeflhls bei Berthold et al. (2021) als berufsibergreifend wirksamer Kern einer
professionellen Haltung im Palliativbereich identifiziert. Berthold et al. fihren aus, inwiefern
ein behandler:innenseitig aufgebrachtes Mitgefihl Betroffene im Umgang mit dem
Unveranderlichem unterstitzen kann — indem es den Selbstzugang und mit diesem die
Fahigkeit zur Akzeptanz begiinstigt. Authentisches Mitgefiihl soll demnach vermittelt werden
kénnen, insofern dies — aufseiten der Behandelnden — vor dem Hintergrund eines
hinreichenden spirituellen Vertrauens geschieht. Mit dieser konzeptuellen Vorarbeit wurde ein
Grundstein gelegt fir eine anwendungsorientierte spirituell-psychologische Forschung im
Rahmen des palliativpsychologischen Settings. So wiéare etwa eine kontrollierte
Interventionsstudie planbar, in der mitgefiihlsfokussierte Interventionen — welche bereits
Evidenzen im Bereich der Psychotherapie zeigen konnten (vgl. die Ubersicht bei Diedrich, 2016)
— auf das palliative Versorgungssetting Ubertragen werden. Um die bei Berthold et al. (2021)
postulierten Zusammenhange zu prifen, sollten Outcome-Malle verwendet werden, welche
die Fahigkeit zur Akzeptanz der Erkrankung sowie zum Selbstkontakt abbilden. Fur
letztgenannte Male eignen sich insbesondere die sehr elaborierten diagnostischen
Instrumente der Osnabrlcker Personlichkeitspsychologie (Kuhl, 2001), zu der ihrerseits
explizite Querbeziige zum Themenbereich Spiritualitdt und Religiositat hergestellt wurden
(Kuhl, 2015). Aufseiten der Palliativpsycholog:innen sollten spezifische MaRe zur Erfassung
deren spirituellen Vertrauens erfasst werden, etwa tber die von Wilfried Belschner entwickelte
Skala,Transpersonales Vertrauen® (zu deren psychometrischer Prifung siehe Albani et al., 2003;

Hampel et al., 2020).
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Teil lll - Schwerpunktbereich: Trauerversorgung

Verlustverarbeitung als gesellschaftlich bedingt

»Angehdrigen von Patienten mit einer nicht-heilbaren Krebserkrankung sollte auf Wunsch das
Angebot einer qualifizierten Trauerbegleitung bzw. -beratung, auch Uber den Tod des Patienten
hinaus, vermittelt werden.” (Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft,
Deutsche Krebshilfe, AWMF), 2020, S. 101). Seit Aufnahme der Diagnose einer Prolonged Grief
Disorder (PGD) in die 11. Version der Internationalen statistischen Klassifikation der
Krankheiten und verwandten Gesundheitsprobleme (ICD-11) erfdhrt die Belastung von
Menschen, die von einer Verlusterfahrung betroffen sind, medizinische Anerkennung.

Vor dem Hintergrund eines Nischendaseins trauerassoziierter Belastungen in der bisherigen
Gesundheitsversorgung kann die Einfihrung einer spezifischen Diagnose als Meilenstein auf
dem Weg einer bedarfsgerechten Versorgung angesehen werden. Erwahnt sei an dieser Stelle,
dass selbst die Debatte um den Begriff der Trauerversorgung im Jahr 2022 noch im vollen
Gange ist. So wurde in einem eigenen Beitrag — unter Rickgriff auf linguistische Erkenntnisse —
diskutiert, inwiefern sich der Begriff der ,Trauerversorgung’ eignet, um diesen gesundheitlichen
Versorgungsbereich thematisch zu spezifizieren (Berthold et al., 2022).

Im Beitrag Mdller H., Sibelius, U., Stingl, M., & Berthold, D. (2022). Trauer in der beschleunigten
Gesellschaft. Eine zeitanalytische Perspektive. Zeitschrift fiir Psychosomatische Medizin und
Psychotherapie, 68(22), 87-96. doi:10.13109/zptm.2022.68.1.87 werden Hintergriinde zu den
bedingenden Dynamiken dieses Versorgungsbereichs naher ausgefiihrt. So wird aufgezeigt,
dass trauerspezifische Verarbeitungsprozesse nicht isoliert und rein individuell zu betrachten
sind, sondern als eingebettet in gesellschaftliche Strukturen. Das bedeutet, dass die Diagnose

bzw. auf deren Grundlage erfolgende Interventionen in ihrem Einfluss begrenzt sind, sofern
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nicht auch Losungsansatze auf gesellschaftlicher Ebene angedacht werden. Nachvollziehbar
wird dies in einer eigenen Analyse, die aus dem Blickwinkel der soziologischen Theorie Hartmut
Rosas durchgeflhrt wurde: So wird erkennbar, dass sich die Bewdltigung eines Verlustes
geradezu gegenldufig zur Beschleunigungslogik der westlichen Gesellschaft verhélt. Es ist zu
schlussfolgern, dass Trauer in ihrer Eigenschaft eines bio-psychologischen Prozesses nicht
beschleunigbar ist und es vor allem Verdnderungen auf gesellschaftlicher Ebene bedarf.
Mogliche Losungsansatze stellen in diesem Zusammenhang die ,grief literacy’ sowie die
,compassionate communities’. Im Nachgang dieser Arbeit wurde die gesellschaftliche
Kontextualisierung des Umgangs mit Sterben, Tod und Trauer im Rahmen eines Fachinterviews

mit Rosa weiter verdichtet (Miller & Berthold, 2022).

Von der Trauer zur Trauerversorgung

Die S3-Leitlinie Palliativmedizin ergénzt ihren Anspruch, den Wunsch nach Trauerbegleitung zu
bertcksichtigen, zudem durch die Forderung, komplizierte Trauerreaktionen bei Angehorigen
entsprechend identifizieren zu kénnen. Orientiert man sich im Feld der Trauerversorgung an
den marktbeeinflussenden Konstellationen in der Gesundheitsversorgung (Schmitt et al., 2017),
so bilden die diagnostischen Kriterien eine Grundlage, um den Bedarf zu spezifizieren. So
schreiben Schmitt et al. (2017, S. 45), der Bedarf beinhalte ,sowohl eine fachlich valide
Feststellung einer Funktionseinschrankung oder Erkrankung (objektive Perspektive des
Leistungserbringers) als auch die Annahme, dass eine Versorgungsleistung erforderlich ist
(subjektive Perspektive des Versicherten)”. Auch fir letztgenanntes Kriterium existieren in
Bezug auf das Feld der Trauerversorgung zumindest heuristische bzw. indirekte Hinweise (Aoun

et al,, 2018; Jakoby, 2014).
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Uber die weiteren zwei Kriterien — dem Angebot sowie der Inanspruchnahme von Leistungen
— herrscht fur die Versorgung Trauernder im bundesdeutschen Raum noch weitgehend

Unklarheit, siehe Tabelle 2.

Inanspruchnahme /

Bedarf / need Nachfrage / demand Angebot / supply Utilization
grundsatzlich belegbar/  grundsatzlich belegbar / exploriert in exploriert in
nicht belegt heuristisch belegt vorliegender Schrift vorliegender Schrift

Tabelle 2. Konstellationen der marktbeeinflussenden Faktoren der Gesundheitsversorgung nach Schmitt et al.
(2017) und Forschungsstand angewandt auf den Bereich der Trauerversorgung in Deutschland.

Aus den marktbestimmenden Kriterien leiten sich konkrete Fragen an die
Versorgungsforschung ab, die sich empirisch beantworten lassen. Im Beitrag Miller, H.,
Zwingmann, C., Kramer, S., Hauch, H., Sibelius, U., & Berthold, D. (2022). Bevor die Diagnose
kam ... Eine Retrospektive der Trauerversorgung in Deutschland. ZEFQ — Zeitschrift fiir Evidenz,
Fortbildung und Qualitdt im Gesundheitswesen, 168, 75-81. doi:10.1016/j.zefq.2021.12.006
wurde Uber eine explorative Online-Erhebung ermittelt, durch wen die Versorgung Trauernder
im bundesdeutschen Versorgungsraum erfolgt. Zudem wurde untersucht, wie die
entsprechenden  Akteur:iinnen  ihre  Tatigkeit bezeichnen, welche Aus- und
Weiterbildungshintergriinde vorliegen und ob spezifische Indikatoren zum Grad der
Professionalisierung dieses Feldes feststellbar sind. Um beurteilen zu kénnen, inwieweit sich —
etwa bedingt durch die ICD-11 —eine Fortentwicklung der Trauerversorgung abzeichnet, ist die
Erhebung als dreiteilige Trendstudie angelegt.

Tatsachlich weisen die Ergebnisse der Studie darauf hin, dass durchaus Entwicklungsbedarf
besteht, was sich vor allem an den Aspekten der Qualifikation und des

Professionalisierungsgrads, aber auch an der uneinheitlichen Bezeichnung der eigenen
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Tatigkeit, der nicht nadher spezifizierbaren Interventionen sowie der kaum praktizierten

Diagnostik festmachen l&sst.

Trauerversorgung und Palliativversorgung

Die palliativpsychologische Arbeit findet ihre Zustandigkeitsgrenzen im Regelfall mit — oder kurz
nach — Versterben der begleiteten Patient:innen. Die psychologische Nachsorge der
Hinterbliebenen ist zumeist nur punktuell angelegt — eine Langzeitbegleitung der PGD, die erst
sechs Monate nach der Verlusterfahrung diagnostizierbar ist, ist im palliativpsychologischen
Berufsbild nicht vorgesehen. Dennoch ergibt sich ein Schnittpunkt zwischen
Palliativpsychologie und Trauerversorgung: So sind potenziell risikobehaftete Angehorige im
Palliativbereich bereits friihzeitig identifizierbar. Auf der Basis einer intersektoral verzahnten
Versorgung konnten diese den entsprechenden Leistungserbringern zugewiesen werden. Da
die Angebote der Leistungserbringer ihrerseits bislang kaum auf die Bedarfe Trauernder
abgestimmt sind, kann ein konzeptueller Rahmen den ersten notwendigen Schritt einer
Integration bestehender Angebote darstellen.

In der Arbeit Mdller, H., Miinch, U., Bongard, S., Hauch, H., Sibelius, U., & Berthold, D. (2021).
Trauerversorgung in Deutschland. Entwurf eines gestuften Versorgungsmodells. ZEFQ —
Zeitschrift fiir Evidenz, Fortbildung und Qualitdt im Gesundheitswesen, 162, 40-44.
doi:10.1016/j.zefq.2021.02.004 wird ein an die internationale Forschung angelehntes Modell
vorgelegt, mit dem Zweck die Versorgung Trauernder zu systematisieren. Im Sinn eines
Stepped-Care-Modells werden — unter Integration bereits existierender Strukturen — drei
Versorgungsstufen beschrieben, auf denen spezifische Bedarfe jeweils spezifischen

Interventionsangeboten und ausgewahlten Leistungserbringern zugeordnet sind.
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Palliativpsychologie intersektoral gedacht

In Bezug auf die Begleitung Angehoriger bedienen Palliativpsycholog:innen in mehrfacher
Hinsicht versorgungsrelevante Funktionen. So erfolgt vor (bzw. unmittelbar nach) Versterben
des erkrankten Angehorigen die Identifikation des akuten Bedarfs — ggfs. beantwortet durch
eine bedarfsgerechte Intervention. Zusatzlich versorgungssteuernde Funktion bringt die
Identifikation zukUlnftigen Bedarfs (Friherkennung) mit sich — ggfs. beantwortet durch die
Vermittlung einer addaquaten Weiterversorgung. Auch praventive MaRnahmen, etwa im Sinn
einer Krisenintervention, koénnen in diesem Kontext indiziert sein und durch
Palliativpsycholog:innen angeboten werden.

Fir alle genannten Falle gilt, dass die Bedarfsermittlung im besten Fall durch validierte und
standardisierte Instrumente erfolgt. Bis dato unbekannt ist allerdings die Zahl von Verfahren,
die fur die Identifikation akuter Trauer sowie fir die Friherkennung komplizierter
Trauerverldufe international und spezifisch fir den deutschen Sprachraum existieren. Der
systematische Literaturreview Miiller, H., Berthold, D., Bongard, S., Gramm, J., Hauch, H., &
Sibelius, U. (2020). Komplizierte Trauer erfassen: Ein systematischer Review. PPmP -
Psychotherapie Psychosomatik Medizinische Psychologie, 70(12), 490—498. doi:10.1055/a-
1144-3705 setzt an dieser Forschungsliicke an. Es wurden 22 Messinstrumente zur Diagnostik
von klinisch relevanten Trauerverldufen und Trauer in ihrer Multidimensionalitat identifiziert
und beschrieben, davon zwei Inventare, die sich zur Friherkennung eignen. So weist
insbesondere das Bereavement Risk Assessment Tool (BRAT) (Rose et al., 2011) fur die
Ermittlung risikobehafteter Trauerverlaufe ein erweitertes praktisches Potenzial auf, indem es
einzuleitende Manahmen auf der Grundlage eines individuell ermittelten Risk Levels ableiten

lasst.
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Mithilfe derart konzipierter Instrumente kann der zeitlich vorgelagerte Sektor der
Palliativversorgung aufgrund seines Potenzials der Friherkennung komplizierter
Trauerverldufe als integrales Moment der (Trauer-)Versorgungskette fungieren. Einen
entsprechenden Ausblick auf eine Integration dieses Themas in die Palliativteams wurde im

Vorfeld vorliegender Schrift erarbeitet (Miller et al., 2017).
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Diskussion und Ausblick

Eine nicht rechtzeitig erkannte Komplizierte Trauer bringt eine unglnstige gesundheitliche
Prognose flr die betroffenen Angehdérigen mit sich und stellt aufgrund des resultierenden
medikamentdsen und psychotherapeutischen Behandlungsbedarfs einen nicht zu
unterschatzenden Kostenpunkt fir das Gesundheitssystem dar. Komorbid kénnen physische
und psychische Probleme wie Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Stérung des Immunsystems,
erhohte Suizidalitdt, Depressionen, Angststorungen oder Substanzmissbrauch resultieren
(Burke & Neimeyer, 2012). So kommt eine US-amerikanische Studie zu dem Ergebnis, dass der
Verlust nahestehender Menschen die Inanspruchnahme der Gesundheitsversorgung um 20—
30 % steigen lasst (Miles et al., 2016). Ahnliche Befunde liegen fiir den europédischen
Versorgungsraum vor (Stephen et al., 2015).

Die ersten beiden Arbeiten in Teil Il unterstehen daher — nicht nur vor dem Hintergrund der
besonderen Aktualitdt, sondern auch der offenkundigen inhaltlichen Relevanz des Themas
,Trauerversorgung’ — der U(bergeordneten Forschungsfrage, wo die bundesdeutsche
Gesundheitsversorgung im Hinblick auf die Verarbeitung von Verlusten steht. In einer
narrativen Vorarbeit wurde zunachst herausgearbeitet, dass ausschlielSlich therapieimmanente
Strategien zur Losung einer Problematik unzureichend sind, die in wesentlichen Teilen auf die
derzeitigen gesellschaftlichen Rahmenbedingungen zuriickzufiihren ist. Flr die Argumentation
wurden Anleihen bei den soziologischen Theorien Hartmut Rosas genommen. Entsprechende
Uberlegungen sollten mit impulsgebend fiir die weitere Theoriebildung im Feld der
Trauerversorgungsforschung sein.

Um zu ermitteln, wie es um die Versorgung Trauernder im engeren Sinn vor Einfihrung der
trauerspezifischen Diagnose bestellt ist, wurde frilthzeitig — in den Jahren 2009 und 2010 —eine

explorative Querschnittserhebung durchgefiihrt. Die geschlussfolgerten Entwicklungsbedarfe
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bringen allerdings Limitationen mit sich: Letztlich kann die Reprasentativitat der Studie nicht
belegt werden, da die tatsdchliche Population der Trauerversorgenden nicht bekannt war. So
enthalt die im ,Schneeballprinzip’ rekrutierte Stichprobe zum Beispiel wider Erwarten nur
relativ wenige Arztinnen und Arzte sowie Psycholog:innen. Trotz dieser Einschriankung ist die
Erhebung als dreiteilige Trendstudie angelegt, um — bei gleichbleibender Erhebungsmethodik
—dennoch etwaige Unterschiede zwischen den Kohorten feststellen zu kbnnen.

Unabhédngig hiervon sollten ergdnzende Strategien verfolgt werden, um ein valideres Bild der
real erfolgten Gesundheitsdienstleistungen im Sektor der Trauerversorgung zu erhalten. So
sollten auch trauernde Hinterbliebene selbst daraufhin befragt werden, welche Formen der
Unterstitzung sie im Einzelnen in Anspruch nahmen und welche Unterstiitzung — trotz
bestehendem Wunsch — aus welchem Grund nicht erfolgt ist oder erfolgen konnte. Ausgehend
von der palliativpsychologischen Forschung ware die Rekrutierung einer entsprechenden
Stichprobe zumindest flr den Fall, dass Verstorbene zuvor palliativ versorgt wurden, durchaus
naheliegend. Ein Zusammenschluss verschiedener Palliativeinheiten zu diesem Vorhaben hatte

den Vorteil zentrumsunabhangiger und Uberregionaler Aussagekraft.

In den zwei sich anschlieRenden Arbeiten in Teil Il wurde die Frage bearbeitet, wie sich die
Versorgung Trauernder weiter professionalisieren ldsst. Mit Rickgriff auf die internationale
Forschung wurde in einer konzeptuellen Arbeit zundchst herausgearbeitet, wie sich die
Trauerversorgung in Ausrichtung an ein dreistufiges Stepped-Care-Modell optimieren lasst. Es
wurde geschlussfolgert, dass nachhaltige Entwicklungen letztlich nur auf gesellschaftlicher
Ebene, also Gber den Weg der Forderung zivilgesellschaftlichen Engagements im Sinne einer
wachsenden (Fir-)Sorgekultur, zu erzielen sind. In der Tat wurden mittlerweile entsprechende

Public Health-Ansétze vorgelegt, die eine breitenwirksame Befahigung der Gesellschaft als
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zentral ansehen und somit — folgerichtig — fir ein 3+1-stufiges Modell der Trauerversorgung
pladieren (Breen et al., 2022). Die anstehenden versorgungspolitischen Debatten zu
entsprechenden Entwicklungen sind durch nationale und internationale Projekte der

Versorgungsforschung stetig zu begleiten.

Die erfolgte Einflhrung der trauerspezifischen Diagnose einerseits sowie die hier vorgestellte
Formulierung eines anzustrebenden Versorgungsmodells andererseits dienen der weiteren
Trauerversorgungsforschung als mogliche handlungsleitende Eckpunkte. So wurden in einer
weiteren Arbeit vorliegender Schrift mit Hilfe einer systematischen Literaturrecherche
Instrumente zur Erfassung klinisch relevanter Trauerverldufe sowie Trauer in ihrer
Multidimensionalitat identifiziert — insbesondere auch im Hinblick auf das Vorliegen im
deutschsprachigen Raum verwendbarer Versionen. Insbesondere wurde festgestellt, dass
bislang keinerlei deutschsprachigen Inventare existieren, die potenziell schwierige
Trauerverldufe im Sinn einer Friherkennung vorhersagen lassen. Indes lage die Entwicklung
eines Verfahrens zur Friherkennung durchaus nahe: So wurde argumentiert, dass die
Palliativversorgung aufgrund ihrer Positionierung in der Abfolge der Gesundheitsversorgung als
Mittlerin zwischen den Sektoren dienen kann. Immerhin ist die Mitbericksichtigung
Angehoriger — auch in Bezug auf schwierige Trauerverldufe — im Selbstverstandnis der
Palliativversorgung (WHO-Definition) angelegt und auch in der S3-Leitlinie Palliativmedizin
ausdricklich gefordert. Ebenfalls weist die Leitlinie bereits auf derzeit in Entwicklung
befindliche Diagnostika zur Friherkennung hin: ,Zur ldentifikation moglicher komplizierter
Trauer hat sich der Multiprofessionelle Fragebogen zur Trauerbewaltigung (MFT, engl. BRAT)
als hilfreich erwiesen (Lit. Daniel Berthold und Heidi Miiller), welcher in Behandlungsteams

stationdr und ambulant angewendet werden kann“ (Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche
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Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF), 2020, S. 102). Ausgehend von der klinischen
Erfahrung, dass Angehorige von Patient:innen in der Palliativversorgung als hochbelastet gelten,
stellt das hier erwdhnte Bereavement Risk Assessment Tool (BRAT) (Rose et al., 2011) ein
Instrument dar, das sich nicht an Angehorige selbst wendet, sondern anhand von
Fremdbeurteilungen zum Einsatz kommt. Die englischsprachige Originalversion wurde von
einer kanadischen Forschergruppe der Victoria Hospice Society entwickelt. Um ein moglichst
vollstandiges Bild der Angehorigen zu erhalten, greift das BRAT auf das gesamte Wissen der
multiprofessionell zusammengesetzten Palliativ- und Hospiz-Teams zuriick, indem jedes Team-
Mitglied ein ,Puzzle-Stiick’ zur Gesamteinschatzung jeder/s einzelner/n Angehorigen beitragt.
Das Risiko der Entwicklung schwieriger Trauerverldaufe und Komplizierter Trauer wird Uber
einen einseitigen Fragebogen ermittelt, der jedem Mitglied des behandelnden Teams
zuganglich ist. Das Inventar beschreibt 36 Risiko- sowie vier Schutzfaktoren, die auf ihr
Zutreffen hin beurteilt werden sollen. Durch die multiprofessionelle Konzeption ist es moglich,
den Fragebogen — nach und nach Uber den Zeitraum der Begleitung hinweg — durch alle
beteiligten Professionen vervollstandigen zu lassen. Nach Versterben der Patient:innen bzw.
nach deren Entlassung erfolgt die Endauswertung des Bogens und damit die Zuweisung zu einer
von flnf Risikostufen. Fir jede Risikostufe ist die Empfehlung einer unterschiedlichen Intensitat
an therapeutischer Intervention formuliert, sieche Abbildung 1. In einem Kooperationsprojekt
wurde das BRAT kiirzlich an den deutschen Sprachraum adaptiert. Auf dieser Grundlage lasst
sich das weitere Forschungsziel ableiten, ein diagnostisches Instrument zu entwickeln, das ...

e schon wahrend der Erkrankungsphase einsetzbar ist (Friherkennung),

e die Risikostufen zuverlassig und valide einschatzbar macht (Reliabilitat, Validitat),

e auf Interventionsstrategien je nach Intensitdtsbedarf hinweist (gestufte

Versorgung),
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e sich dabei durch ein hohes Mal8 an Handhabbarkeit auszeichnet (Testokonomie und
Zumutbarkeit) sowie darliber hinaus

e zu einem multiprofessionellem Team-Dialog anregt (Interaktivitat).
Das BRAT war bereits Gegenstand wissenschaftlicher Studien. So wurde in einer kanadischen
Untersuchung geprift, inwiefern unterschiedliche Expert:innen Angehdrige aus vier fiktiven
Falldarstellungen Ubereinstimmend beurteilen. Auf Grundlage der deutschsprachigen
Adaption sollte in einem nachsten Forschungsschritt eine Replikation dieser Untersuchung fur
den deutschsprachigen Versorgungsraum erfolgen. Zielstellung der Studie ist die vollstdndige
Ubertragung des BRAT an den deutschsprachigen Raum, einschlieRlich der Uberpriifung des
Instruments auf dessen Inter-Rater-Reliabilitdt anhand unterschiedlicher Berufsgruppen aus
dem Hospiz- und Palliativbereich. Die Realisation kann etwa Uber Online-Befragungen erfolgen,
in denen Fachkrafte der Palliativversorgung berufsgruppenibergreifend eingeladen werden,
das BRAT auf die vier fiktiven Falle der Originalstudie anzuwenden.
In einem weiteren forschungslogisch nachfolgenden Schritt ist das adaptierte Instrument
anhand einer Feldstudie weiter zu untersuchen —im Folgenden konzeptualisiert in Form einer
bizentrischen Studie. Es stellt sich in dieser Untersuchung priméar die Frage nach der
prognostischen Validitdt und der klinischen Utilitdét des BRAT in der Praxis von
Palliativeinrichtungen, hier bespielhaft anhand zweier Palliativstationen aufgezeigt. Da die
Bearbeitung des BRAT durch das gesamte multiprofessionelle Palliative Care-Team erfolgt,
sollte es integraler Bestandteil der Studienplanung sein, vorangehende Schulungen
durchzufihren, um die Mitglieder des Palliative Care-Teams fir das Thema ,Trauer’ zu
sensibilisieren, in der Anwendung des BRAT auszubilden und das Instrument in die
bestehenden Versorgungsstrukturen zu integrieren. Eine formative Evaluation der Inhouse-

Schulungen sowie des teamseitigen Gebrauchs des BRAT zum Risikoassessment und zum
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Risikomanagement sind daher sekundarer Gegenstand der Fragestellung. Mogliche einsetzbare

Instrumente sind in Tabelle 3 zusammengefasst.

Outcome Erhebungsmethode

Prognostische  Korrelations- und regressionsanalytische Zusammenhéange zwischen dem BRAT und
Validitat Selbstbeurteilungsfragebogen zur Erfassung der ...
e Intensitat des Trauerverlaufs
o Inventory of Complicated Grief, ICG-D; Lumbeck, Brandstatter und
Geissner (2012)
e Multidimensionalitat des Verlusterlebens bzw. des Trauerprozesses
o Wiirzburger Trauerinventar, WUTi; Wittkowski (2013)
e Allgemeinen Belastung/Befindlichkeit
o  Beck-Depressions-Inventar, BDI Il; Hautzinger, Keller und Kiihner (2009)
o  Bf-SR - Die Befindlichkeits-Skala, von Zerssen und Petermann (2011)
Klinische ROC-Analysen zur Quantifizierung von Sensitivitat und Spezifitat durch die kategoriale
Utilitat Zuordnung der BRAT-Scores zur Operationalisierung flr Komplizierte Trauer und Prolonged
Grief Disorder nach ICD-11 mittels der deutschen Interview-Version des Prolonged Grief-13,
PG-13; Pfoh und Rosner (2015)

Formative Evaluationsbdgen zur ...
Evaluation e  Ermittlung der Testokonomie des BRAT
e Erhebung der teamseitigen Zumutbarkeit und Akzeptanz des BRAT
e Bestimmung der subjektiv wahrgenommenen Veranderung der
Teamkommunikation
e Qualitatsmessung der Schulungen
e Handhabbarkeit des BRAT-basierten Risikomanagements

Tabelle 3. Outcomes und Erhebungsmethoden der konzeptualisierten Studie.

Explorativ ist ferner der Frage nachzugehen, welche pra- und interventiven MaRRnahmen sich
im Sinne einer gestuften psychosozialen Versorgung (Stepped Care) aus der BRAT-Einschatzung
des Risikos zur Entwicklung schwieriger Trauerverldufe ableiten lassen. In diesem
Zusammenhang ist es erforderlich, dass zu Studienbeginn eine ausflhrliche Recherche
entsprechender regional verflgbarer Ressourcen erfolgt (Erstellung einer ,Ressourcen-

Landkarte’), siehe Abbildung 1.
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BRAT-Risikostufen: Auswahl bedarfsgerechter MaBnahmen:

Am Risiko: - Psychotherapie
‘mittleres Risiko: - professionelle Trauerberater/-begleiter oder Sozialarbeiter
-geringes Risiko: - Selbsthilfegruppen, Trauercafés
_minimales Risiko: - Psychoedukation, Unterstitzung durch Familie und Freunde
kein Risiko: - neben Unterstiitzungsangebot und Mitgefiihl

keine weitere Intervention

Abbildung 1. Schematische Darstellung des gestuften Risikomanagements basierend auf dem mittels BRAT-
Risikoassessments identifizierten Bedarf an pra- und interventiven MalRnahmen.

Die konzeptualisierte Studie umfasst zwei Teilnehmendengruppen. Die eigentliche Zielgruppe
des zu untersuchenden Instruments, d.h. die Familienmitglieder, Freunde und Bezugspersonen
der Palliativpatient:innen, sowie — sekundar — die multiprofessionellen Palliative Care-Teams in
ihnrer Rolle als Anwendende des Instruments. Folglich gilt es, im Projektablauf zwei
Erhebungspfade zu differenzieren.

Das Projekt folgt einem Pra-Post-Design, dem die bereits erwahnte Vorbereitungsphase fiir die
Mitglieder des jeweiligen Palliative Care-Teams vorausgeht. Im Rahmen dieser erwerben die
Mitglieder des Palliative Care-Teams grundlegend den Status als mit dem Projekt ,assoziierte
Mitarbeitende’, indem sie eine Inhouse-Schulung in der Anwendung des BRAT erhalten. Diese
soll sie dazu befdhigen, die an der Studie teilnehmenden Angehorigen mittels des BRAT
beurteilen zu kénnen. Im Anschluss an die Schulung werden die Mitglieder des Palliative Care-
Teams gebeten, diese anhand eines Evaluationsbogens zu beurteilen. Zudem geht mit ihrer
Projektmitarbeit einher, dass sie im Rahmen des auf insgesamt zwolf Monate bemessenen
Einsatzes des BRAT nach vier, acht und zwolf Monaten zu einer Evaluation des
Instrumentgebrauchs aufgefordert werden, anhand derer Daten zur Ermittlung der
Testokonomie des BRAT, zur Erhebung der teamseitigen Zumutbarkeit und Akzeptanz des BRAT,
zur Bestimmung der subjektiv wahrgenommenen Veranderung der Teamkommunikation, zur

Qualitatsmessung der Inhouse-Schulungen sowie zu etwaigen Veranderungswinschen
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guantitativ sowie qualitativ erfasst werden. Die formative Evaluation schlieRt mit einer
Exploration der Handhabbarkeit des BRAT-basierten Risikomanagements ab, siehe Tabelle 3. In
diesem Zusammenhang gilt es fUr jeden Einsatzort des BRAT das in Abbildung 1 dargestellte
Schema mit lokalen Versorgungsangeboten zu prazisieren, um eine (zunachst nur theoretische)
Zufihrung der identifizierten Risikostufen zu lokal verfiigbaren Angeboten zu eruieren.

Die Fremdbeurteilung der Angehorigen mittels des BRAT durch das multiprofessionelle
Palliative Care-Team erfolgt zunachst begleitend zum Prozess der palliativen Versorgung —
beginnend mit Aufnahme der Versorgung, endend nach Versterben der Patient:innen. Zu
diesem Zweck empfiehlt es sich, den eingesetzten Fragebogen zum Gegenstand der
Teambesprechungen zu machen sowie in die bestehenden klinischen Dokumentationsroutinen
zu integrieren. In jedem Palliative Care-Team kommt eine Studienassistenz zum Einsatz, die
sowohl die Rekrutierung der Angehdrigen als auch die Dokumentation durchfihrt. Zudem
nimmt die Studienassistenz an Teambesprechungen teil, um die Einschatzungen der Mitglieder
des Palliative Care-Teams abzufragen. Der Beurteilungsprozess selbst obliegt ganz den in der
BRAT-Anwendung vorab geschulten Mitglieder des Palliative Care-Teams und basiert auf jenen
Informationen, die im Rahmen der Angehdérigen-Begleitungen gewonnen werden. Mit dem Ziel
der eindeutigen Definition einer/eines ,Angehorigen’, sollten die Zugehorigkeit zum
,naheren’ sozialen Umfeld der Palliativpatient:innen sowie die persénliche Prasenz wahrend
der Palliativversorgung als Einschlusskriterien formuliert werden. Um alle potenziell belasteten
Angehdrigen erfassen zu kdnnen, sind dariiber hinaus keine Ausschlusskriterien vorgesehen.
Ein Projektabbruch ist auf Wunsch des Angehdérigen immer moglich. Da der BRAT grundsaétzlich
auch fir die Beurteilung von Jugendlichen, d.h. minderjahrigen Angehdrigen (< 18 Jahre),
konzipiert wurde, kann eine Proband:innenstichprobe ab einschlieflich 14 Jahren ebenfalls

mitberlcksichtigt werden. Hierfir gilt es, vorab die Zustimmung der jeweiligen
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Sorgeberechtigten einzuholen; bei eingewilligter Studienteilnahme gibt es ansonsten kein
abweichendes Verfahren. Der aktive Einbezug der Angehorigen besteht unter
projektbezogenen Gesichtspunkten wesentlich darin, im Rahmen der Pra-Messung (to) die
erste Fragebogenbatterie als Baseline-Referenzpunkt auszufillen. Der exakte Zeitpunkt der
Befragung (auch in Relation zu Aufenthaltsdauer und -ende) ladsst sich in der klinischen Praxis
erfahrungsgemall (nicht zuletzt aufgrund ethischer Gesichtspunkte) kaum standardisieren,
sodass dieser zumindest dokumentiert werden muss. Auf diese Weise kodnnen stark
differierende Abstande zwischen der Fertigstellung der BRAT-Beurteilung und der
Selbstbeurteilung durch die Angehorigen nachtréaglich berlcksichtigt werden. Die erste
Fragebogenbatterie umfasst im Wesentlichen Demografie, das BDI Il (Hautzinger et al., 2009)
und die Bf-SR (von Zerssen & Petermann, 2011). In diesem Zusammenhang werden sie auch
um Mitteilung ihrer Kontaktdaten (Telefonnummer, E-Mail-Adresse, Anschrift) gebeten, damit
das Projektteam diese zur ersten Verlaufsmessung drei Monate nach Versterben der
Patient:innen (t1) und zur zweiten Verlaufsmessung sechs Monate nach Versterben der
Patient:innen (t; zweite Verlaufsmessung und frihestmoglicher Zeitpunkt, um eine
Komplizierte Trauer zu diagnostizieren) telefonisch und online bzw. postalisch erreichen kann.
Zu beiden Verlaufsmessungen wird der jeweilige Stand des Trauerverlaufs erfasst. Um die
Racklaufguote zu erhdhen, werden die Angehdrigen zundchst telefonisch interviewt. Das
Interview umfasst neben explorativen Fragen im Wesentlichen den PG-13 (Pfoh & Rosner,
2015). Im Anschluss an den Telefonkontakt erhalten die Angehorigen eine Fragebogenbatterie,
die sie von zu Hause aus bearbeiten kénnen. Die Fragebogenbatterien bei t; und t; sind
inhaltlich identisch und umfassen den ICG-D (Lumbeck et al., 2012) und das WUTi (Wittkowski,

2013).
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Hinsichtlich der StichprobengrofRe kann — im Fall zweier beteiligter Palliativstationen in der
Grolke von 10-16 Betten — von jahrlich insgesamt ca. 500 verstorbenen Palliativpatient:innen
ausgegangen werden. Von der konservativen Schatzung ausgehend, dass sich im Umfeld der
Patient:innen im Mittel drei Angehorige aufhalten, lasst sich nach zwoélfmonatiger (reiner)
Erhebungszeit ein theoretischer Kontakt zu ca. 1500 Angehdrigen errechnen. Bei einer
Rekrutierungsquote von 33 % ware das erwartbare n mit 500 Angehorigen zu beziffern. Pro
Station und Woche wiaren somit 4-5 Angehorige in die Studie einzuschlieRen. Bei einem
gemeinsamen Drop-Out von 50 % zu den Erhebungszeitpunkten ti und t; ldge das n bei 250
vollstandigen Datensatzen. Fir die teambezogene Stichprobe ist bei einer durchschnittlich
erwartbaren TeamgroRe von 30 Mitgliedern mit 60 Teilnehmenden zu rechnen.

BezUglich der Auswertung sollte der BRAT auf Basis des erhobenen Datensatzes zundchst nach
den gangigen Methoden der Psychometrie (Iltemanalysen, exploratorische Faktorenanalysen)
analysiert werden, um Hinweise auf Schwachen und Starken des Verfahrens zu erhalten.
AnschlieRend sollten die mit dem BRAT gewonnenen Daten unter Verwendung der
Selbstbeurteilungsfragebogen-Scores korrelations- und regressionsanalytisch auf ihre
prognostische Power hin untersucht werden, indem geprift wird, ob das BRAT-
Risikoassessment vor bzw. bei Verlust den Stand des Trauerverlaufs nach drei und nach sechs
Monaten valide vorhersagt. In Bezug auf die klinische Utilitdt sind darlber hinaus ROC-Analysen
zur Quantifizierung von Sensitivitdt und Spezifitat des BRAT geplant. Zusammen mit weiteren
erhobenen Daten der Angehdrigen (Geschlecht, Alter, ggfs. Bildung, Einkommen etc.) kénnen
die Fragebogendaten sodann in ein Strukturgleichungsmodell zur Vorhersage einer
Komplizierten Trauer einflielen. Die formative Evaluation wird zu jedem einzelnen

Erhebungszeitpunkt deskriptiv und Uber den zeitlichen Verlauf inferenzstatistisch realisiert.

213



Insofern sich das BRAT hinsichtlich der Risikoeinschatzung zur Entwicklung eines schwierigen
Trauerverlaufs — einschlielRlich einer Komplizierten Trauer — als valide und gut handhabbar
erweist, steht den multiprofessionellen Palliative Care-Teams der Palliativversorgung ein
Assessment- und Kommunikations-Instrument zur Verfligung, das es erlaubt,

e flr einen Angehorigen anhand mehrerer Faktoren das Risiko einer unginstigen
Verlustbewaltigung bereits vor und nach dem Tod eines Patienten identifizierbar zu
machen,

e einen multiprofessionellen Team-Dialog anzuregen,

e eine Beurteilung der Trauerverarbeitung vorzunehmen und

e eine gestufte Versorgung gezielt vorzubereiten.

Auf diese Weise kdnnen die Ergebnisse der konzeptualisierten Studie dazu beitragen, die

sektorenlbergreifende Begleitung von Trauernden splrbar zu optimieren.
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Teil IV — Exkurs: Spezialisierte ambulante padiatrische

Palliativversorgung

Palliativpsychologische Forschungsfragen i.w.S. konnen auch in den Bereich der
Versorgungsforschung fallen, ohne dass Fragestellungen mit genuin psychologischem
Untersuchungsgegenstand vorliegen mussen. Dies begriindet sich nicht zuletzt durch die
Zuordenbarkeit der Palliativpsychologie zum thematischen Forschungsspektrum der
Medizinischen Psychologie, die ,u. a. Themenbereiche wie Gesundheitsverhaltens- und
Risikoverhaltensforschung, Pravention, Rehabilitation und Gesundheitsférderung [...],
psychobiol. (Psychobiologie) und psychosomatische (Psychosomatik)
Zusammenhange” umfasst und ebenso ,psychoonkologische Fragestellungen und solche der
Versorgungsforschung” analysiert (Deinzer, 2023).

Die Versorgungsforschung ihrerseits gilt als ,ein fachlbergreifendes Forschungsgebiet, das
ausgehend von der Patienten- sowie Populationsperspektive und vor dem Hintergrund
komplexer  Kontextbedingungen die  Versorgungsstrukturen und -prozesse der
Gesundheitsversorgung untersucht, den Outcome auf Ebene der Alltagsversorgung beschreibt
und komplexe Interventionen zur Verbesserung der Versorgung evaluiert” (Schrappe & Pfaff,
2017, S. 11). Ausgewahlte Befunde, die einer palliativpsychologisch angrenzenden
Versorgungsforschung zugerechnet werden kénnen, sollen die vorgelegte Habilitationsschrift
im Sinn eines Exkurses ergdnzen und nachstehend am Anwendungsbeispiel der Spezialisierten

ambulanten pddiatrischen Palliativversorgung (SAPV-KJ) vorgestellt werden.
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Etablierung eines Teams der spezialisierten ambulanten pddiatrischen Palliativversorgung
Leistungserbringende der spezialisierten ambulanten péadiatrischen Palliativversorgung, im
Weiteren als SAPV-KJ-Teams bezeichnet, beschranken sich bei ihrer Unterstltzung betroffener
Patient:innen und derer Familien nicht nur auf medizinische und pflegerische Aspekte. Beistand
in emotionalen, alltagspraktischen und organisatorischen Fragen sind feste Bestandteile des
vielschichtigen Aufgabenspektrums. Dabei lassen sich die Konzepte der Palliativversorgung fur
Erwachsene nicht unmittelbar auf die Situation erkrankter Kinder und Jugendlicher Gibertragen:
Zum einen handelt es sich bei Kindern und Jugendlichen um eine &dullerst heterogene
Patient:innenpopulation, zum anderen muss sich das SAPV-KJ-Team auf Faktoren einstellen,
die spezifisch bei Betroffenen im Kindes- und Jugendalter auftreten — so etwa physiologische
und entwicklungsspezifische Faktoren sowie die Einbeziehung der Eltern in alle Fragen der
Entscheidungsfindung und Pflege (Hynson & Sawyer, 2001). Derartige Besonderheiten machen
sich in einem Versorgungsbedarf bemerkbar, der sich wesentlich von dem Erwachsener
unterscheidet (Groh et al., 2014).

Seit 2007 besteht der Rechtsanspruch auf SAPV ebenso fiir erkrankte Kinder und Jugendliche.
Mit dem Anspruch, eine entsprechend ausgerichtete padiatrische Versorgung fir das
Bundesland Hessen flachendeckend anzubieten, wurde an der Abteilung fir Padiatrische
Hamatologie und Onkologie des Universitatsklinikums GieRen und Marburg, Standort Gielien,
im Jahr 2014 ein Team der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung fir Kinder und
Jugendliche etabliert. Damit nahm Hessen eine bundesweite Vorreiterrolle ein: Als erstes
Bundesland gewahrleistete es eine llickenlose Palliativversorgung fir Kinder und Jugendliche.
Die Originalarbeit Hauch, H., Klinkel, N., Chao, C.-M., Behrje, J., Kreuzaler, P., Bagheri, A,
Sibelius, U., & Berthold, D. (2016). Aufbau eines Palliativteams fir Kinder und Jugendliche

(SAPV-KJ). Klinische Pddiatrie, 228(3), 145—-148. doi:10.1055/s-0042-103327 beschreibt die
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Phase der Etablierung retrospektiv nach einem Jahr Laufzeit. Die Ergebnisse weisen darauf hin,
dass das Erreichen eines arbeitsfahigen Niveaus neu aufgebauter Teams innerhalb eines Jahres
durchaus moglich ist. Im Fall des beschriebenen Teams konnte hierflr insbesondere die
Sicherung der Refinanzierbarkeit als ausschlaggebende Voraussetzung identifiziert werden. 35
Patienten, davon 24 weiblich und elf mannlich, wurden innerhalb der untersuchten zwolf
Monate versorgt. Mit Hilfe der SAPV-KJ konnte es realisiert werden, dass sechs Patient:innen
(17 %) zu Hause versterben konnten. Die Uberlebensrate nach Kaplan-Meier betrug nach 48
Wochen 78 %. Im Vergleich mit bestehenden Teams der SAPV-KJ ergab sich ein analoges
Altersspektrum der behandelten Klientel. Untersucht wurde auch das Spektrum auftretender
Erkrankungen: So dominierten onkologische Erkrankungen (45 %), gefolgt von Stoffwechsel-
bzw. Speichererkrankungen (17 %) sowie Fehlbildungen (17 %). Im Rahmen der Auswertung
spezifischer Versorgungsmerkmale fiel auf, dass es bei 51 % der Patient:innen zu einer
Krisenintervention durch das SAPV-KJ-Team kam. Die Analyse der Vorbereitung auf Notfille,
etwa in Form von arztlichen Notfallanordnungen, zeigte, dass lediglich 26 % der Eltern keine
Reanimationsmallnahmen winschten, wdhrend 40 % der Eltern explizit auf invasive

Notfallmallnahmen bestanden — 34 % der Eltern wurden dagegen gar nicht befragt.

Vaccine preventable diseases und Durchimpfungsrate in der spezialisierten ambulanten
pddiatrischen Palliativversorgung

Sucht man nach Befunden zur Impfrate palliativ erkrankter Kinder und Jugendlicher in
hauslicher Versorgung, so finden sich in der bisherigen Literatur bislang keine empirischen
Untersuchungen zu dieser vulnerablen Klientel. Dies verwundert, weil man doch um die
gesundheitliche Relevanz von Impfungen wie sie etwa im Nationalen Impfplan beschrieben

werden. Anders als die Versorgung erwachsener Palliativpatient:innen féllt die
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Lebenserwartung palliativ erkrankter Kinder unvorhersehbarer aus — bei zugleich
durchschnittlich héheren 1-Jahres-Uberlebensraten (Groh et al., 2014; Hauch et al., 2016). Dies
wirft die Frage auf, inwiefern Kinder und Jugendliche mit palliativer Prognose innerhalb der
bundesdeutschen Gesundheitsversorgung einen ausreichenden Schutz vor jenen
Erkrankungen aufweisen, die sich durch Impfungen vermeiden lassen (,vaccine preventable
disease’; VPD). Die retrospektive und fragebogenbasierte Studie Hauch, H., Tretiakova, I,
Kaestner, J., Brundner, P., Scheer, M., Kimmig, A., Hagenguth, A., Vaillant, V., Chao, M., &
Berthold, D. (2020). Vaccine preventable diseases in palliative treated children — Report of the
PalliVac study group. Integrative Clinical Medicine, 4, 1-4. doi:10.15761/ICM.1000177 setzt an
diesem Punkt an. Zielstellung war es, Teams der SAPV-KJ zu ihren Erfahrungen mit VPD sowie
nach assoziierten Symptomen und Komplikationen zu befragen. Die befragten Arztinnen und
Arzte beschrieben 25 Patient:innen mit diagnostizierter VPD (= Gruppe 1) sowie von 22
Patient:innen mit Verdacht auf VPD (= Gruppe 2). In beiden Gruppen ist Influenza die am
haufigsten benannte VPD (Gruppe 1: 44 %, Gruppe 2: 56 %). Bei den bestdtigten
Erkrankungsféllen folgen Varizellen mit 16 % in Gruppe 1 und Pertussis mit 14 % in Gruppe 2.
Schwere Symptome treten in beiden Gruppen auf — darunter Dyspnoe und eine
Verschlechterung des Allgemeinzustands. Als Komplikationen werden die Einweisung in die
Intensivstation (ICU) mit 21,3 %, gefolgt von der Beatmung mit 14,9 % am haufigsten benannt.
Ergdnzt werden die quantitativen Befunde durch eine in der Studie enthaltene Befragung der
Teilnehmenden zu deren personlicher Sichtweise auf den behandelten Themenkomplex: So
stimmten die Befragten etwa darin Uberein, dass Impfungen von SAPV-KJ-Patient:innen als
ebenso wichtig wie unterschatzt einzustufen sind.

An obige Studie anknipfend wurde eine multizentrischen Querschnittserhebung durchgefthrt,

mit dem Ziel, die Durchimpfungsrate padiatrischer SAPV-Patient:innen in der bundesdeutschen
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Gesundheitsversorgung zu ermitteln. Die Studie Vaillant, V., Tretiakowa, ., Berthold, D., Scheer,
M., Kimmig, A., Hagenguth, A., Kaestner, J., Meinhardt, A., Kriwy, P., Wolff, J., & Hauch, H.
(2022). Vaccine preventable diseases in pediatric palliative care —a multicenter cross-sectional
study. Journal of Pain and Symptom  Management, S0885392422009514.
doi:10.1016/j.jpainsymman.2022.10.014 bezog sechs SAPV-KJ-Teams ein, um den Impfstatus
der erkrankten Kinder und Jugendlichen im Zeitraum von Januar bis Dezember 2019 zu erfassen.
Die Auswertung ergab, dass Kinder und Jugendlichen mit palliativer Diagnose ein erhohtes
Risiko aufweisen, an einer VPD zu erkranken: Die empfohlenen Impfungen wurden mit Erhalt
der palliativen Prognose vielfach nicht fortgesetzt. So fallen die Impfraten fir Tdpa (Tetanus,
Diphtherie, Pertussis), Hdmophilus influenzae Typ B, Poliomyelitis, Hepatitis B, Pneumokokken,
Meningokokken Typ C und MMR (Masern, Mumps, Roteln) im Vergleich zu einer
reprasentativen Kontrollgruppe gesunder Kinder und Jugendlicher signifikant niedriger aus.
Varizellen stellen in dieser Hinsicht eine Ausnahme dar. Um relevante Impfungen identifizieren
zu kénnen, wurde zudem eine Risikowert (VacRisk-Score) ermittelt, der auf einer 12-stufigen
Skala variieren kann. Dabei nahmen Influenza, RSV (Respiratorisches Synzytial-Virus) und
Pertussis die hdchsten Werte an. AbschlieRend stellt die Studie einen strukturierten Ansatz zum
Management der Impfung von Kindern und Jugendlichen bei Vorliegen einer

lebensbegrenzenden Erkrankung vor.
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Abstract

Context: In Germany, 33 pediatric specialized home palliative care (SHPC) teams provide support for children with life-limiting diseases. In 2017, a 12-year old,
not vaccinated boy with severe delay of neurological development suffered from varicella infection with severe deterioration of general condition and dyspnea due to
a pneumonia. According to our knowledge this was the first reported SHPC patient with a vaccine preventable disease (VPD) so far.

Methods: Retrospective analysis of other VPD cases. All physicians of SHPC and hospices are asked to complete to a questionnaire.

Results: 34 physicians (32 SHPC and 2 hospices) answered. Overall, 25 patients with a diagnosed VPD (group 1) were reported. The most frequent VPDs were
influenza (44%), varicella (16%) followed by one case of diphtheria, hepatitis A/B, measles, meningococci, pertussis, pneumococci, rotavirus, respiratory syncytial
virus (RSV), and rubella. Suspicions of VPDs (group 2) were reported in another 22 cases. Influenza (56%), pertussis (14%), rotavirus (14%) followed by one case
of meningococci, measles, RSV and varicella with one case each. Severe symptoms like dyspnea and deterioration of general health occurred in both groups. Main
complications were admission to intensive care unit (ICU) in 21,3%, ventilation in 14,9%, death in 4,3% and infection of a health care professional in 10,6%.

Physicians agreed it could be helpful to prevent VPD.

Conclusion: VPDs appear to play a certain role in SHPC in Germany. They can cause distressing symptoms up to ICU treatment and death. Further investigations

are warranted.

Abbreviations: ACT: Association for Children with Lifethreatening
or Terminal Conditions and their Families, SHPC: Specialized Home
Palliative Care, VPD: Vaccine Preventable Disease

Introduction

Palliative care for children and adolescents can be conducted at
home [1]. In Germany, 33 specialized home palliative care (SHPC)
teams for children provide support for patients and family members
[2]. In 14 of 16 German states children and adolescents have access to
SHPC, already.

This research was triggered by an individual patient in the care of
our specialized home palliative care team (SHPC). This 12-year old boy
with neurodegenerative disease was treated in a specialized nursing
home. He was not vaccinated because of his parent’s decision. He was
infected with varicella, probably from a child that had visited another
patient. Our patient developed skin rash, pneumonia, dyspnea and
neurological deterioration. Unfortunately, after a short interims period
of improvement, he died due to a respiratory failure. This has been the
first reported case of a vaccine preventable disease (VPD) in a palliative
treated child to our experience so far.

Int Clin Med, 2020 doi: 10.15761/ICM.1000177

In Germany, Robert Koch Institute (RKI) and the vaccination
commission (STIKO) publish regular vaccine recommendations [3].
There is a common misperception that such recommendations are
irrelevant in the setting of palliative care. However, in SHPC, the
one year-survival rate is between 35 and 78% [1,4] and the number
of patients is increasing. To our knowledge there are neither similar
cases nor data of vaccination coverage rate of palliative treated patients.
Thus, it appeared to us timely to create data to allow an overview of the
frequency of similar cases as our patient, and to initiate a discussion
regarding the value of vaccinations in pediatric SHPC.
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Methods

Physicians of all German pediatric SHPC teams and hospices
were asked to complete a questionnaire. Answers could be given with
the online software “LimeSurvey” (LimeSurvey GmbH, Hamburg,
Germany) or written on a paper form. All information given were in an
anonymous form. The questionnaire included medical information of
similar patients grouped as cases of proved (group 1) or suspected VPD
(group 2). The severity of associated symptoms and complications was
graded in on a Likert scale (1 = minimal symptom level to 5 = maximal
symptom level). The questionnaire also contained the original diagnosis
causing the palliative situation, sex and age as well as questions to assess
the relevance of the research topic: physicians were asked to estimate
the need of further information and their personal opinion on the
possible options of vaccinating children with life-limiting diseases.
Finally, their overall experience in pediatric palliative care was asked.
Statistical analyses were conducted using SPSS (Statistical Package
for Social Studies, version 23.0, IBM incorporation) and included
descriptive statistics and nonparametric Wilcoxon test. The study was
approved by local ethical commission (Justus Liebig University AZ
133/18) registered to the German register for clinical studies (= DRKS)
[5], (ID: DRKS00015045).

Results

We approached all 33 German pediatric SHPC managing
physicians known to provide similar care and 16 pediatric hospices
by email. 28 SHPC teams (84,8%) and 2 physicians of hospices [6]
(12,5%) answered. Mean experience in palliative care was 7,5 years (£
5,1 SD) for both groups. 25 patients with proven VPD (= group 1) and
22 patients with suspected VPD (= group 2) were reported. There was
no statistical difference in age, sex and ACT group (Table 1) between
both groups [7]. In group 1, the most frequent infections were influenza
(44%) and varicella (16%) followed by a broad spectrum of single
infections (Figure 1). The diagnoses (multiple response possible) were
made clinically in 64,7%, using direct detection methods (PCR and/or
agglutination methods) in 58,8%, and serological testing in 29,4%. In
group 2, the most frequent infections were influenza (56%), followed
by pertussis and rotavirus (14% each) (Figure 1). When comparing
the two groups there were no difference in complications or severity of
symptoms. Therefore, these data were aggregated and analyzed together.

Severity of symptoms were statistically not normally distributed.
In descriptive analysis median and quartiles (25. and 75. quantile
respectively) were calculated. All patients suffered from moderate to
severe symptoms, including fever (median 4,0/Q25: 3,0; Q75: 4,0) and
deterioration of general condition (median 4,5/Q25: 3,25; Q75: 5,0) for
all patients. Almost all patients (45/47) suffered from dyspnea reported
between uncomfortable and intense (median 4,0/Q25: 1,0; Q75: 5,0).
Worsening of neurological symptoms was reported in most patients
(35/47 cases) with a median value of 1,5 (Q25: 1,0; Q75: 3,75). Pain was
less common and reported in 28/47 cases with a median of 1,5 (Q25:
1,0; Q75: 3,0) (Table 2).

Complications were reported in 34 patients: 10 patients were
admitted to the hospital (all of those to the ICU); 7 patients with life
limiting diseases were ventilated and 2 died due to VPD. Physicians
also reported events occurring in other persons as “‘complications”: 5
members of SHPC team reported a suspected infection (all cases with
influenza) due to contact to the patient.

Asking for the attitude to vaccination in SHPC patients all replying
caregivers were of the opinion, vaccination should play moderate to
great role in palliative care (Table 3). 75% of colleagues agreed that the
vaccination status of family members of the patients should be taken

Int Clin Med, 2020 doi: 10.15761/ICM.1000177

Suspicion of Diagnosis of
VPD/ Group 2 VPD/ Group 1
n=22 n=25
I Influenza 56 % I I Influenza 44 % I
I Pertussis 14 % I I Varicella 16 % I
I Rotavirus 14 % I Diphtheria 4 %
Hepatitis A/B 4 % each
Measles 4 %
Meningococcus 4 % Meningococcus 4 %
Measles 4 % Pertussis 4 %
RSV 4 % Pneumococcus 4 %
Varicella 4 % Rotavirus 4 %
RSV 4 %
Rubella 4 %

Figure 1. Distribution of proven and suspected VPD.

Table 1. Distribution of gender, age and ACT group, and the methods used to diagnose

VPD in both groups.

. Age (years) |ACT-group | (suspected) diagnosis made
0,
Patients (n) | Sex (%) Mean (£ SD) (%) (%), Multiple responses
1:1 (4%) N . .
Group 1 12 £.(48%) 2:0.(0%) clmlcal.dlagn‘oms 64,7%
_ 75 (x5,1) serologic testing 29,4%
N=25 13 m (52%) 3: 13 (52%) PCR-testing 58 8%
4: 11 (44%) g 28,870
1:1(5%)
Group 2 10 £ (45%) 2: 0 (0%) . .
N=22 12 m (55%) 6,9 (+£4,2) 3112 (55%) clinical suspicion
4:9 (40%)

Table 2. It shows the median degree of severity of distressful symptoms of VPDs (Likert-
scale, minimum = 1, maximum of severity = 5, Q25 = 25. quantile, Q75 = 75. quantile).

Symptoms Median/Q25 and Q75

Fever N =47

(min. = 1 to max. =5) Median 4,0 (Q25: 3,0; Q75: 4,0)
Deterioration of general condition N=47

(min. = 1 to max. = 5) Median 4,5 (Q25: 3,25; Q75: 5,0)
Dyspnea N=45

(min. = 1 to max. = 5) Median 4,0 (Q25: 1,0; Q75: 5,0)
Worsening of neurologic symptoms N=35

(min. = 1 to max. = 5) Median 1,5 (Q25: 1,0; Q75: 3,75)
Pain N=28

(min. = 1 to max. =5) Median 1,5 (Q25: 1,0; Q75: 3,0)

Table 3. Attitude of SHPC caregivers on theoretical aspects of vaccination. It shows the
extent of agreement to the statements in the questionnaire regarding vaccinating in VPDs
(Likert scale 1 = no agreement to 5 = strong agreement, Q25 = 25. quantile, Q75 = 75.

quantile).

Statement to vaccination in palliative
treated children

Number of answering colleagues/
Median (Q25 and Q75)

“Vaccination does not play a role in
palliative treated children.”

N=30
Median 2,0 (Q25: 1,0/Q75: 3,0)

“It can be useful to vaccinate palliative
treated children in order to prevent
distressing symptoms”.

N=30
Median 5,0 (Q25: 4,25/Q75: 5,0)

“A SHPC caregiver should pay more
attention on the vaccination status in the

family”

N=30
Median 5,0 (Q25: 3,0/Q75: 5,0)
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death N
infection of shpc team member |G
ventilation [INNENEG
ICU
admission to hospital |GGG

n=34 0 2 4 6 8 10 12

Figure 2. Complications of suspected or diagnosed VPD (absolute count).
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54 °
4 o®
3—
| 26
2 14
25
L s

T T
I would vaccinate a palliative treated |would perform a oral vaccination on
child intramusculary or a palliative treated child
subcutaneously.

Figure 3. Attitude of SHPC and hospice physicians on vaccinations.

into consideration more than presently in the setting of SHPC. There
was also a strong consensus among the answering physicians that it
could be useful to prevent VPDs by vaccinating children treated with
palliative intent. However, there was a statistically significant difference
in this answer as the vaccination method was specified: There was a
strong wish to vaccinate orally/nasally (median 5,0; Q25 4,0; Q75 5,0)
but not intramuscular or subcutaneous (median 1,0; Q25 1,0; Q75 2,0
(p < 0,001, Wilcoxon test, see figure 3).

Discussion

The index case of a 12-year old child with distressful symptoms due
to a primary varicella infection focused the local SHPC team on the
relevance of vaccination in palliative care. Since we observed a lack of
published data, German SHPC teams and hospice caregivers were asked
to report their experience. To our surprise, as many as 47 cases were
reported and could be analyzed. Patients at “risk” seemed to be children
and adolescents of ACT group 3 and 4. These patients usually do not
show a fast-progressive disease and the duration in SHPC could be
even longer. Therefore, they face a higher risk of getting infected in the
period of SHPC. Influenza was most frequently suspected or diagnosed
(i.e. up to 78% with PCR). Influenza, a contagious infectious disease
has a short mean incubation time of 2 days [8]. It is known to have
a rapid transmission in crowded areas including schools and nursing
homes [9]. Transmission occurs due to droplets containing viruses. The

Int Clin Med, 2020 doi: 10.15761/ICM.1000177

virus can also be spread by contaminated hands [10]. Protection against
Influenza can be reached with personal hygiene and vaccination [6].
In principle there are live attenuated influenza vaccines, (LAIV, nasal
application) and inactivated influenza vaccines, (IIV, intramuscular or
subcutaneous application) available [11]. Symptoms of Influenza are
fever, coughing, muscle and joint pain, severe malaise and headache.

Also, all the patients in this study developed fever, deterioration of
general condition and a remarkable amount of dyspnea. SHPC teams
mainly want to control symptoms and stabilize the situation at home
and prevent hospitalization. Despite this goal, the ICU admission rate
of 21% appears to be even higher than in patients not in palliative care.
The severity of the illnesses justified the admissions: many patients were
ventilated and two died. These data show that the course of VPDs in a
chronically ill child can be acute and dramatic with a high risk to be a
final and particularly psychological traumatic event for the family.

Opinion of a representative part of pediatric SHPC professionals
showed that there is a consensus in the great need to consider
vaccinations. VPDs appear to play a certain and underestimate role
in pediatric palliative care in Germany. Because of the retrospective
design it is not possible to calculate the incidence of VPDs in palliative
treated children. The results of this survey led to formation of the
PalliVac study group to initiate follow up studies. In a next step, it
could be helpful to examine then coverage rate of all children in SHPC
and to look at regional differences. The prospective phase of PalliVac
(registered to German registry of clinical studies, ID: DRKS: 00015045)
was started in January 1% 2019.
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Diskussion und Ausblick

Die Versorgung palliativ erkrankter Kinder und Jugendlicher steckte mit Initiierung vorgelegter
Originalarbeiten noch in ihren Kinderschuhen. Erst 2014 gelang es, eine addquate Form der
Versorgung im Sinn der ,Empfehlungen zur Ausgestaltung der Versorgungskonzeption der
Spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) von Kindern und Jugendlichen’,
herausgegeben vom Spitzenverband der Gesetzlichen Krankenversicherung, hessenweit
sicherzustellen. Mit der Etablierung eines SAPV-KJ-Teams am Universitatsklinikum Giellen und
Marburg, Standort GielRen, wurden aufkommende Fragestellungen durch eine begleitende
Versorgungsforschung von multiprofessionell zusammengesetzten Forscherteams bearbeitet.
So untersteht die erste Arbeit in Teil IV der Gbergeordneten Forschungsfrage, wie sich die
Etablierung eines SAPV-KJ-Teams anhand ausgewahlter Versorgungsaspekte naher
beschreiben ldsst. Als augenfalliger Teilbefund dieser Studie wurde angefihrt, dass unter den
untersuchten Familien nur jede zweite Familie Zugang zu einer Sozialberatung und nur jede
zehnte Familie Zugang zu psychologischer Unterstitzung hatte. Damit steht in der ambulanten
Versorgungsform — analog zur spezialisierten Palliativversorgung flir erwachsene Patient:innen
— die Verankerung einer ,echten’ Multiprofessionalitat bislang aus. Es fiel zudem auf, dass fur
das Management von Notfallsituationen offenbar keine hinreichende und systematische
Vorarbeit erfolgte. So waren die Familien vielfach unvorbereitet auf Fragen, die sich unter dem
Stichwort des Pediatric Advance Care Plannings (pACP) subsumieren lassen. Ein aktuelles
systematisches Review konnte aufzeigen, dass zwar Instrumente zur Unterstiitzung des ACP
bei erkrankten Kindern und Jugendlichen existieren, dass aber insbesondere die altersgerechte
Ausgestaltung einer solchen Vorausplanung einen dringend anstehenden Entwicklungsschritt
darstellt (Brunetta et al., 2022). Die vorgelegte Studie prasentiert Ergebnisse im retrospektiven

Querschnitt in der als hochdynamisch anzunehmenden Etablierungsphase einer ambulanten
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Palliativversorgung spezifisch fur Kinder und Jugendliche. Es sind weitere Studien notig, um
etwaige Verdnderungen der Bedarfe Uber die Zeit, aber ebenso die Weiterentwicklung des
untersuchten SAPV-KJ-Teams hinsichtlich der identifizierten Bedarfe —im Sinn einer formativen
Evaluation —, langsschnittlich erfassen zu kdnnen. Einschrankend ist zu benennen, dass die
Befunde und gezogenen Schliisse nur lokale Giltigkeit besitzen und nicht ohne Weiteres auf
die Versorgungssituation anderer Teamgrindungen zu Ubertragen sind. Vor diesem
Hintergrund waren als ndchste Forschungsschritte etwa multizentrisch angelegte prospektive
Trendstudien anzudenken. Versorgungsinnovationen — wie etwa die EinfUhrung strukturierter
Programme zur Planung von Notfallmalknahmen — sollten anhand von Interventionsstudien via

kontrolliertem Pra-post-Vergleich untersucht werden.

Die beiden letzten Arbeiten in Teil IV unterstehen der libergeordneten Forschungsfrage, wie es
um die Impfversorgung von Patient:innen der SAPV-KJ steht. Die beiden vorgelegten
Untersuchungen beleuchten die Relevanz und Tragweite dieser Thematik wohl erstmals auf
empirischer Grundlage. So legen die Befunde nahe, dass es einer durch Arztinnen und Arzte
durchgeftihrten Risikobewertung bedarf, die die Grunderkrankung, die bisherige Infektionsrate
und den sozialen Kontakt der Patient:innen mit berUcksichtigt. Die hieraus resultierende
Empfehlung sollte in einer Impfberatung mit den Familienmitgliedern dargelegt und eroértert
werden. Im Sinn einer maximal umsichtigen Vorausplanung, die zu erwartende Probleme im
Kontext palliativer Erkrankungsverldufe frihzeitig thematisiert, sollten fachlich fundierte
Impfberatungen, die sich an den Prinzipien partizipativer Entscheidungsfindung orientieren, in
kiinftigen Versorgungsansatzen zum integralen Bestandteil der pACP werden. Aufgrund des
retrospektiven Querschnittdesigns war es zundchst nicht mdglich, Aussagen Uber die relative

Auftretenshaufigkeit (Inzidenz) von VPD zu treffen. Auch unterlagen die entsprechenden
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Ergebnisse mutmallich nicht Uberprifbaren Erinnerungseffekten bzw. verzerrenden Effekten
in Folge uneinheitlicher Dokumentationspraxis. Um Untersuchungen systematisch und
standortibergreifend durchfihren zu kénnen, wurde die Studiengruppe ,PalliVac’ ins Leben
gerufen. Die vorgelegte Anschlussstudie erlaubte es sodann, Impflicken durch
Differenzbildung zur allgemeinen Population (,KiGGS Welle 2°; Poethko-Miller et al., 2019)
aufzuzeigen. Einschrdnkend muss jedoch erwahnt werden, dass 64 Patient:innen keine
registrierten Studienteilnehmer:innen waren, allerdings — aufgrund der gegebenen
Vergleichbarkeit zu anderen Kohorten (Hoell et al., 2018) — keine Hinweise auf eine
systematische Verzerrung vorlagen. Nicht dokumentiert wurden in der Studie zudem Griinde
fir eine Ablehnung der Studienteilnahme nach Studienaufkldrung. Somit kann eine
systematische Verzerrung aufgrund spezifischer personlicher Einstellungen (,Impfgegner’)

letztlich nicht ausgeschlossen werden.

Im Sinn eines Ausblicks flr die weitere Beforschung der ambulanten Versorgung sterbender
und schwerstkranker Kinder und Jugendlicher soll an dieser Stelle eine Studie konzeptualisiert
werden, die sich thematisch an einen Gegenstandsbereich anbindet, der sich durchaus als
genuin psychologisch einordnen lasst. Dabei soll die konzeptualisierte Studie dazu beitragen,
die vielfaltigen Bemihungen um eine gesteigerte Versorgungsqualitat in diesem Bereich nicht
allein an objektiven MessgroRen auszurichten, sondern diesen subjektive MaRe — mit dennoch
handlungsleitendem Potenzial — an die Seite zu stellen:

Gerade in der Etablierungsphase von SAPV-KJ-Teams, in der sich Merkmale wie Organisation
und Aufmerksamkeitslenkung der Teams herausbilden und festigen, sollte die Qualitat der
Versorgung evaluiert werden um etwaige ,blinde Flecken’ der Versorgung frihzeitig

identifizieren zu kénnen. Vor diesem Hintergrund soll mit der hier konzeptualisierten Studie die
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Entwicklung eines praktisch einsetzbaren Fragebogens zur formativen Evaluation der
ambulanten Palliativversorgung von Kindern und Jugendlichen angeregt werden. Ausgehend
von der klinischen Tatsache, dass die Eltern der erkrankten Kinder und Jugendlichen eine
tragende Rolle in allen Belangen der Versorgung einnehmen und mithin hohen Belastungen
ausgesetzt sind, liegt es nahe, bei einer Einschatzung der erreichten Versorgungsqualitat
unmittelbar bei den Bedurfnissen der Familie anzusetzen. So folgt der Blickwinkel in
konzeptualisierter Studie einem Ansatz, der nachstehend als ,familienzentrierter Ansatz’
bezeichnet wird. Die Leitfrage ist demnach: Richtet sich die Versorgung bestmoglich daran aus,
was das betroffene Kind und seine Eltern brauchen?

Als Ausgangspunkt kdnnen die Befunde einer bereits publizierten Studie dienen (Kremeike et
al., 2014). Besonderheit dieser Studie ist es, dass wesentliche Qualitatskriterien der SAPV-KJ
aus Sicht der betroffenen Familien identifiziert wurden. Dies erfolgte Uber den Weg von
gualitativen Interviews und einer systematischen Auswertung aller erhaltenen Antworten. Von
diesen Befunden ausgehend ist es moglich, einen Fragebogen zu konstruieren, der
augenscheinlich bei den Bedurfnissen der betroffenen Familien ansetzt. Methodisch kann dies
realisiert werden, indem zunachst Kriterien abgeleitet werden, die sich flir eine Bewertung,
etwa anhand einer 6-stufigen Intervall-Skala, eignen. Zur Veranschaulichung mag das
nachfolgende Beispiel dienen: In der Studie von Kremeike et al. benannten Eltern das Bedurfnis
nach ,ungeteilte[r] Aufmerksamkeit flr Partner oder Geschwister, ohne dass nebenbei das
erkrankte Kind versorgt werden muss oder Zuwendung braucht”. Hieraus lasst sich das
folgende Kriterium formulieren: ,Das Team hat es mir ermoglicht, mehr Zeit mit meinem
Partner bzw. den Geschwisterkindern zu verbringen.” Diese Aussage kann nun auf ihr Zutreffen
hin eingeschatzt werden. Im Zuge der Item-Entwicklung ist dabei — etwa in einem

Konsensverfahren — zu priifen, dass die formulierten Kriterien grundsatzlich erfillbar sind und
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inwiefern sie durch Leistungen SAPV-KJ-Teams abgedeckt werden kdnnen bzw. sollen. Es bietet
sich zudem an, nicht nur den Grad der Erfullung zu erfragen, sondern auch, wie wichtig der
Familie einzelne Kriterien wahrend des Therapieverlaufs waren. Auf diese Weise erhélt das
behandelnde Team wertvolle Zusatzinformationen: Welche Prioritaten setzte die Familie bei
der Versorgung durch das SAPV-KJ Team? Inwieweit wurden die BedUrfnisse der Angehorigen
durch das SAPV-KJ Team erfullt? Welche Bedrfnisse konnten womaoglich nicht erflllt werden,
obwohl sie als besonders wichtig erlebt wurden?

Weitere Moglichkeiten der Auswertung erfahrt der Fragebogen, indem dieser neben der
Familie auch von den jeweils involvierten Mitgliedern des multiprofessionellen SAPV-KJ-Teams
beurteilt wird. Zu diesem Zweck werden zwei Versionen des Fragebogens entwickelt: Eine
Version richtet sich an den hauptverantwortlich pflegenden Elternteil, der die Befragung
stellvertretend fur die Familie und das erkrankte Kind ausfullt. Eine zweite Version richtet sich
an die beteiligten Mitglieder des multiprofessionellen SAPV-KJ-Teams. Dabei werden die
Mitglieder des SAPV-KJ-Teams gebeten, sich an die Zeit der Begleitung zurtckzuerinnern und
wiederum die empfundene Wichtigkeit und das Zutreffen der einzelnen Aspekte aus Sicht der
Familie einzuschatzen: ,Das Team hat es mir ermoglicht, mehr Zeit mit meinem Partner bzw.
den Geschwisterkindern zu verbringen.” Der Abgleich der zwei Versionen kann Aufschluss
darlber geben, inwieweit sich die Wahrnehmung (zumindest) ausgewahlter Team-Mitglieder
(Bildung der Mittelwerte) mit der Einschatzung aus Familiensicht hinsichtlich der aufgefihrten
Versorgungsaspekte deckt. Dies erlaubt vorlaufige Antworten auf weitere Fragen: Hinsichtlich
welcher Kriterien weichen die Einschatzungen besonders weit voneinander ab? An welchen
kritischen Punkten ist offensichtlich eine bessere Team-Kommunikation notwendig? In Bezug

auf welche Kriterien sollten die Bedurfnisse der Familie valider erfragt werden?
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Nach Entwicklung der Fragebogen-Versionen fir Eltern und Team-Mitglieder sollte in einem

Pretest (zundchst n = 1) dessen praktische Anwendbarkeit Uberprift werden. Die nach

Abschluss des Pretests durchzuflihrende Studie sollte zundchst pilotierend an einem Studienort

(ein SAPV-Team) realisiert werden. Sie lasst sich in drei Phasen unterteilen:

Phase 1 — Einladung und Aufklarung der Team-Mitglieder

In einem ersten Schritt werden alle Mitglieder des teilnehmenden SAPV-KJ-Teams
durch die Studienassistenz zur Teilnahme eingeladen. Es erfolgt ein
Aufklarungsgesprach, das den Zweck der Studie und die Behandlung der Daten
transparent macht. Sofern die Bereitschaft zur Teilnahme besteht, wird eine
schriftliche Einwilligungserklarung eingeholt.

Phase 2 — Einladung, Aufklarung und Befragung der Eltern

Die Einladung der Eltern zur Studienteilnahme durch die Studienassistenz erfolgt
frihestens acht Wochen und spatestens 16 Wochen nach dem Versterben des
Kindes bzw. nach Beendigung der Versorgung. Fallt ein Hausbesuch in diesen
Zeitraum, begleitet die Studienassistenz das SAPV-KJ-Team und fihrt die
Studienaufkldrung durch. Die Eltern, die sich bereit erklaren an der Studie
teilzunehmen, erhalten einen offenen, voradressierten und frankierten
Ridckumschlag, in dem der Fragebogen und ein Aufklarungsbogen enthalten sind.
Die Eltern werden gebeten, den Rickumschlag nach Abschluss der Bearbeitung
postalisch zu versenden.

Phase 3 — Befragung der Team-Mitglieder

Aufseiten des SAPV-KJ-Teams werden jene Mitarbeitenden um Teilnahme an der
Befragung gebeten, die ...

a) der Studienteilnahme grundsatzlich eingewilligt haben,
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b) auch im konkreten Einzelfall bereit sind teilzunehmen,
¢) indie Hausbesuche des konkreten Falles involviert waren (definierbar z. B. (iber
mindestens vier Hausbesuche bei der Familie).

Die Studienassistenz handigt den Mitgliedern des SAPV-KJ-Teams den Fragebogen in einem
Kuvert aus, das mit dem Familiennamen des teilnehmenden Elternteils versehen ist. Auf den
Kuverts ist die Aufforderung angebracht, sich (1) den Familiennamen auf dem Kuvert zu
vergegenwartigen, (2) das Kuvert sodann zu entsorgen, (3) den innenliegenden Fragebogen
auszufillen und (4) in einen entsprechend vorbereiteten verschlossenen Briefkasten zu werfen.
Die Fragebdgen selbst enthalten eine vorab zugewiesene fortlaufende Nummer, eine
Chiffrierung zum Zwecke der eindeutigen Zuordenbarkeit der zusammengehdrigen Fragebogen.
Ein Rlckschluss auf die Namen der Eltern oder Team-Mitglieder ist dennoch nicht moglich. Die
Anonymitat des teilnehmenden Elternteils kann somit einerseits sowie die Vertraulichkeit der
Angaben vor den anderen Mitgliedern des Teams andererseits gewahrleistet werden.
Um die psychometrische Eignung des Fragebogens zu ermitteln, sollte eine Test- und
ltemanalyse mit Bestimmung von ltemschwierigkeit, Trennscharfe, ltemvarianz sowie interner
Konsistenz erfolgen. Unter der vorlaufigen Annahme, dass es sich bei dem entwickelten
Evaluationsinstrument um ein valides Instrument handelt, kdnnen die auf Basis der Stichprobe
erhobenen Daten ndher betrachtet werden. Neben der Analyse erkrankungsspezifischer
Kennwerte (Alter und Geschlecht des Kindes, Diagnose etc.) und versorgungsspezifischer Daten
(Zahl der Kontakte mit dem Kinderpalliativ-Team, Dauer der Versorgung etc.), sollten in der
Auswertung systematische Differenzbildungen vorgenommen werden, die sich auf die
eingeschatzte Qualitdt respektive Wichtigkeit der jeweiligen Versorgungsaspekte aus
Elternsicht bzw. aus Sicht des SAPV-KJ-Teams beziehen. Die so ermittelten Abweichungen

lassen sich interpretieren wie in Tabelle 4 und 5 angedeutet.
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Eltern  Team A Interpretation

2 3 -1 Teamseitige Uberschatzung der Qualitét eines Versorgungsaspekts
3 1 2 Teamseitige Unterschatzung der Qualitat eines Versorgungsaspekts
4 4 0 Ubereinstimmung der Qualitdtseinschatzung von Eltern und Team

Tabelle 4. Exemplarische Differenzbildung bezlglich der Einschatzung der Qualitat eines Versorgungsaspekts aus
Elternsicht und aus Sicht des SAPV-KJ-Teams (gemittelt); Werte beziehen sich auf eine 6-stufige Intervall-Skala.

Eltern  Team A Interpretation
3 4 -1 Teamseitige Uberschatzung der Wichtigkeit fir die Eltern
3 1 2 Teamseitige Unterschatzung der Wichtigkeit fur die Eltern
3 3 0 Ubereinstimmung der Wichtigkeitseinschitzung von Eltern und Team

Tabelle 5. Exemplarische Differenzbildung bezlglich der Einschdtzung der Wichtigkeit eines Versorgungsaspekts
aus Elternsicht und aus Sicht des SAPV-KJ-Teams (gemittelt); Werte beziehen sich auf eine 6-stufige Intervall-Skala.

Im Sinn der Konstruktion eines praktisch einsetzbaren Evaluationsverfahrens sollten sich eine
multizentrische Folgestudie mit dem Ziel einer Feldvalidierung anschliefen. Perspektivisch
kann das entwickelte Verfahren auch auf andere SAPV-KJ-Teams ausgedehnt und als
familienzentrierte Alternative zu den bislang verwendeten Verfahren etabliert werden.

Dabei endet das Potenzial des dargestellten Ansatzes nicht bei der diagnostischen Information.
Vielmehr ist es denkbar, den Fragebogen als Grundlage von Team-Supervisionen einzusetzen,
innerhalb derer den Team-Mitgliedern anonymisierte Rickmeldungen vermittelt werden. Auf
diese Weise kann es gelingen, sowohl eine fortlaufende Selbstreflektion der Team-Mitglieder
als auch eine Verbesserung der Kommunikation untereinander sowie mit den betroffenen

Familien zu erzielen.
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Zusammenfassung

Mit der Palliativpsychologie widmet sich die vorgelegte Habilitationsschrift einer derzeit
entstehenden  Disziplin innerhalb des multiprofessionellen Anwendungsfelds der
Palliativversorgung. Sowohl berufspolitisch als auch in Bezug auf den Erkenntnisgewinn der
durch sie beforschten Themen konnte sich die Palliativpsychologie in den letzten Jahren
zunehmend verdichten und profilieren. Durch vorliegende Schrift herausgearbeitet werden soll
ihr Wesen und Gegenstandsbereich — zundchst mit besonderer Berlcksichtigung von
Merkmalen der Uberlappung und Abgrenzung zur benachbarten Disziplin der Psychotherapie.
Ferner werden fir die patient:innenorientierte Forschung — am Beispiel der ,patient safety’ —
sowie flr die angehorigenorientierte Forschung —am Beispiel der ,Bedirfnisse Angehoriger’ —
ausgewadhlte Befunde vorgestellt. Sodann werden zwei Schwerpunktbereiche, namlich
,Spiritual Care’ und ,Trauerversorgung’ durch die vorgelegte Habilitationsschrift unter
diagnostischen, interventiven oder evaluativen Aspekten weiter beschrieben und
charakterisiert. So wurde der zentrale Stellenwert des Themenbereichs Spiritualitdt und
Religiositdt am Lebensende Uber eine Befragung von Psycholog:innen in Palliative Care
herausgearbeitet. Die Verbindung von Spiritualitdts- und Lebenssinnforschung aufgreifend
wurde ein phdnomenologisches Rahmenmodell entwickelt, das als Grundlage fir eine
thematisches Screening spezifisch zur Anwendung am Lebensende dienen kann. Aufgrund des
Einbezugs Angehoriger in die Palliativversorgung wird auch die Trauer Hinterbliebener zum Teil
des palliativen Versorgungsauftrags. Uber eine Diagnostik zur Friiherkennung komplizierter
Trauerverlaufe beinhaltet die Palliativpsychologie das Potenzial, als intersektorale Schnittstelle
wirksam zu werden. In einem systematischen Review wurden Messinstrumente zur Diagnostik

bzw. Frihdiagnostik  klinisch  relevanter Trauerverldufe sowie Trauer in ihrer
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Multidimensionalitdt identifiziert und beschrieben. Es wurde ein Stepped-Care-Modell
entwickelt um die Versorgung Trauernder zu systematisieren und spezifische Bedarfe
addquaten Interventionsangeboten und Leistungserbringern zuordnen zu kénnen. Zugleich
wurde in einer explorativen Trendstudie ermittelt, durch wen die Realversorgung Trauernder
im bundesdeutschen Versorgungsraum derzeit erfolgt. Es ergab sich, dass — etwa hinsichtlich
der Aspekte der Qualifikation und des Professionalisierungsgrads — Entwicklungsbedarf besteht.
SchlieRlich zeigte eine soziologisch angelehnte Analyse, dass sich Verlustbewaltigung geradezu
gegenlaufig zur Beschleunigungslogik der westlichen Gesellschaft verhalt. So ist zu
schlussfolgern, dass Trauer als bio-psychologischer Prozess nicht beschleunigbar ist.
Veranderungen sind daher auch auf gesellschaftlicher Ebene notwendig. SchlielRlich wurden
ausgewahlte Fragestellungen zum Thema ,Spezialisierte ambulante padiatrische
Palliativversorgung’ im Sinn  eines Exkurses palliativpsychologisch  angrenzender
Versorgungsforschung aufgeworfen und bearbeitet. So wurden Spezifika der Griindungsphase
eines Teams der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung fur Kinder und Jugendliche
(SAPV-KJ) ermittelt. Erganzt wurden die erhaltenen Befunde durch eine zweiteilige Studie zur
Impfversorgung von SAPV-KJ-Patient:innen. Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass ein ebenso
strukturiertes wie fachlich fundiertes und rechtzeitig angebotenes Advance Care Planning
zentrale Grundvoraussetzung flr eine adaquate Versorgung der erkrankten Kinder und
Jugendlichen darstellen sollte. Dabei richtet sich dieses im besten Fall an den Prinzipien
partizipativer Entscheidungsfindung aus und integriert die Thematisierung von Notfallpldanen
wie auch das arztlich unterstitzte Abwagen der Sinnhaftigkeit von Impfungen. Der Anspruch,
den palliativpsychologischen Forschungsstand anhand ausgewahlter Schwerpunkte zu
beschreiben sowie Forschungsbedarfe aufzuzeigen, wird ergdnzt um Studienentwirfe und

Impulse zur empirischen Weiterfihrung aufgeworfener Forschungsfragen.
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