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4 >> VORWORT DER HERAUSGEBER*INNEN

In unserer alternden Gesellschaft steigt die Zahl der Men-
schen, die mit einer nicht heilbaren Erkrankung und begrenz-
ter Lebenszeit konfrontiert sind. Familien kdnnen davon in
unterschiedlicher Weise betroffen sein: Eltern, deren erwach-
senes Kind unheilbar erkrankt ist, und erwachsene Kinder,
deren Eltern unheilbar krank sind. Das familiare Umfeld,

die Interaktion von Patient*innen mit ihren Angehorigen
sowie psychosoziale Unterstiitzung haben fundamentale
Auswirkungen auf die Lebensqualitat schwerstkranker und
sterbender Menschen und der wahrgenommenen Belastung
ihrer Angehdrigen.

Die Unterstiitzung und Begleitung schwerstkranker und
sterbender Menschen sowie ihrer Angehérigen kann nur
dann qualitativ hochwertig erfolgen, wenn spezifische Be-
durfnisse von Patient*innen und Angehdrigen bekannt sind
und psychosoziale Unterstiitzungsmallnahmen zur Verfii-
gung stehen. Daher sind in die vorliegende Handlungsemp-
fehlung Erfahrungen und Wiinsche von Patient*innen sowie
Angehorigen einbezogen worden. Die vorliegende Hand-
lungsempfehlung bietet einen wissenschaftlich fundierten
Ansatz zur praxisnahen psychosozialen Unterstiitzung fiir
(1) schwerstkranke erwachsene Kinder und deren Eltern(teile)
und (2) schwerstkranke Eltern(teile) und deren erwachsene
Kinder.

Die Empfehlungen wurden auf Grundlage der empirischen
Daten, die innerhalb des Projekts ,Dy@Eol — Interaktion am
Lebensende in Dyaden von Eltern und erwachsenen Kindern*
[1] erhoben wurden, formuliert und richten sich an profes-
sionell und ehrenamtlich Mitarbeitende in der stationaren
und ambulanten Hospiz- und Palliativversorgung.

Selbstverstandlich stellen bereits vorhandene psychosoziale
Unterstiitzungsangebote einen wichtigen Teil der hospizlich-
palliativen Versorgung dar. Die vorliegende Handlungsemp-
fehlung kann fiir die besondere Situation von Eltern und
erwachsenen Kindern am Lebensende zusatzliche Impulse
geben.

Die Handlungsempfehlung ist keine Leitlinie und enthalt
deswegen keine Empfehlungsgraduierung.

Die psychosoziale Unterstiitzung von schwerstkranken
erwachsenen Kindern/Elternteilen am Lebensende und ihren
Angehorigen wird weiterhin Gegenstand der Diskussion
sein. Die Herausgeber*innen der vorliegenden Handlungs-
empfehlung freuen sich daher tiber Ihre Riickmeldungen und
Anmerkungen.

Die Herausgeber*innen haben keinen Interessenkonflikt.

Projektgruppe Dy@EoL



6 >> METHODIK

Ausgangspunkt des Projekts Dy@EoL war die klinische
Beobachtung, dass Dyaden von erwachsenen Kindern und
Eltern(-teilen) am Lebensende spezifischen Herausforderun-
gen beztiglich Kommunikation, Krankheitswissen, Rollen-
erleben, Belastung und Unterstiitzung gegentiber stehen.

Bisher fehlten systematische Daten zur dyadischen Interaktion
zwischen (1) schwerstkranken erwachsenen Kindern am
Lebensende und ihren Eltern(-teilen) sowie zwischen (2)
schwerstkranken Elternteilen und ihren erwachsenen Kindern
[2]. Diese sind jedoch notwendig, um auf dieser Grundlage
versorgungsnahe Empfehlungen fiir spezifische Untersttit-
zungsmalnahmen formulieren zu kénnen. Ziel des For-
schungsprojekts war es daher, Besonderheiten der Interaktion
zwischen beiden Dyaden zu beschreiben.

In personlichen Interviews mit erwachsenen Kindern und
Eltern beider Dyaden wurde die dyadische Interaktion in Hin-
blick auf Kommunikation, Rollenerleben, wahrgenommene
Belastung am Lebensende, Unterstiitzung und Information
uber Krankheit und Prognose fokussiert. Hierbei wurden
insbesondere Erfahrungen, Erwartungen und Wiinsche in
Bezug auf den Kontakt und die Beziehung erfasst. Zusatzlich
wurden die soziale Unterstiitzung, die Bindungsqualitat und
die empfundene emotionale Nahe iiber Fragebogen erfasst.

Nach der Interview- und Fragebogenanalyse wurden Hypo-
thesen abgeleitet, die Besonderheiten in der Interaktion von
Eltern und erwachsenen Kindern am Lebensende beschrei-
ben. Gemeinsam mit einem Expertenbeirat hat das Pro-
jektteam in einem Workshop zu den einzelnen Hypothesen
praxisnahe Empfehlungen fur psychosoziale Unterstiitzungs-
mafRnahmen formuliert. Der Expertenbeirat bestand aus
Vertreter*innen der Palliativversorgung aus den Bereichen
Medizin, Psycho(onko)logie, Seelsorge, Krankenpflege,

Soziale Arbeit, Hospiz- und Palliativnetzwerk und Trauerarbeit.

AbschlieBend wurden die im Expertenworkshop formulierten
Empfehlungen schriftlich abgebildet und in einem bundes-
weiten Delphi-Verfahren konsentiert. Vertreter*innen aus den
Bereichen Psycho(onko)logie, Soziale Arbeit, Sozialpadagogik,
Medizin, Krankenpflege, Seelsorge, Hospizkoordination und
Soziologie haben sich an dem Verfahren beteiligt. Ziel dieses
Experten-Konsens-Verfahrens war, die einzelnen Empfehlun-
gen nach deren Relevanz und Machbarkeit im Versorgungs-
alltag zu bewerten und Formulierungen entsprechend der
Anmerkungen der Expert*innen begrifflich zu scharfen.

Aus dem empirischen Datenmaterial sind drei Kernthemen
hervorgegangen, denen sich die empirisch begriindeten Ny
Hypothesen und daraus abgeleiteten Handlungsempfehlungen :?5
zuordnen lassen:

Thema1
Beziehung zu Dyadenpartner*in

Thema 2
Kommunikation und Information

Thema 3
Unterstiitzung und Entlastung

Die folgenden Handlungsempfehlungen sind entsprechend
der drei Themen untergliedert. Die Hypothese, auf deren
Grundlage die jeweilige Empfehlung formuliert wurde, ist
jeder Empfehlung vorangestellt. Zusatzlich ist hinter jeder
Hypothese aufgefiihrt, auf welche Patient*innen-Angehori-
gen-Dyade sich Hypothese und Empfehlung beziehen.



>> HINWEISE ZUR EMPFEHLUNGSUMSETZUNG

Die erweiterte S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit
einer nicht-heilbaren Krebserkrankung [3] hebt als Besonder-
heit die Multiprofessionalitat des palliativen Versorgungs-
kontexts hervor. Der Berlicksichtigung der psychosozialen
Dimension kommt hierbei eine zentrale Bedeutung zu.

Die vorliegenden Empfehlungen fiir psychosoziale Unter-
stitzungsmaBnahmen richten sich schwerpunktmafig an
Versorgende aus psychosozialen Berufsgruppen sowie an das
gesamte Palliativteam und Hausarztinnen und -arzte im
Rahmen der psychosomatischen Grundversorgung. Einige
der Empfehlungen lassen sich nur durch Personal mit einem
entsprechenden fachlichen Hintergrund (z. B.in Psycho-
therapie bzw. Psychoonkologie) durchfithren. Wird in einer
Empfehlung das Palliativteam anstatt einer spezifischen
Berufsgruppe genannt, bedeutet dies, dass mehrere mog-
liche Professionen die Empfehlung umsetzen kénnten.

Sind verschiedene Berufsgruppen fiir die Umsetzung be-
stimmter UnterstiitzungsmaBnahmen denkbar, ist eine
teaminterne Verstandigung dariiber, welche Profession(en)
an der MaBnahme beteiligt sein sollen, hilfreich. Ebenfalls
ist eine teaminterne Verstandigung dartber, zu welchem
Zeitpunkt eine Umsetzung erfolgen soll, empfehlenswert.
Das multiprofessionelle Palliativteam umfasst alle an der
Versorgung der Patient*innen und Angehdorigen beteiligten
Berufsgruppen z. B. aus Medizin, Pflege, Physio-, Musik- und
Kunsttherapie, Sozialarbeit, Psycho(onko)logie und Seelsorge.
Teils erfolgt in den Empfehlungen eine gesonderte Hervor-
hebung einzelner Berufsgruppen (z. B. Psychoonkologie,
Soziale Arbeit), die besonders zentral bei der weiterfiihrenden
Unterstiitzung erscheinen.

Fur das Palliativteam ist die Entwicklung einer gemeinsamen
Grundhaltung gegentiber spezifischen Formen der psycho-
sozialen Unterstiitzung (z. B. Familiengesprach) und deren

Umsetzbarkeit, auch in Bezug auf eigene Ressourcen und
Machbarkeit im Versorgungsalltag, empfehlenswert.

Die vorliegenden Empfehlungen zielen auch auf eine gene-
relle Sensibilisierung des Palliativteams gegentiber
spezifischen Bediirfnissen beider Dyaden ab. Die Bediirfnisse
von Patient*innen und Angehorigen konnen sich unterschei-
den oder auch gegensatzlich sein. Es ist wichtig, beide Seiten
zu erkennen und zu unterstiitzen. Supervisorische Angebote
kénnen die Reflektion eigener Vorstellungen und Werte
unterstiitzen und somit dabei hilfreich sein, Wiinsche von
Patient*innen und Angehorigen zu respektieren und mitzu-
tragen. Menschen empfinden unterschiedliche Situationen
und Gegebenheiten als belastend. Nur dann, wenn eine
Situation oder Gegebenheit individuell von Patient*in bzw.
Angehoriger/m als Belastung empfunden wird, sollte aktiv
Unterstiitzung angeboten werden. Die empfohlenen
Unterstiitzungsmalnahmen sollten nur bei einem Hand-
lungsauftrag oder geaullertem Belastungsempfinden in die
Wege geleitet werden. Umgekehrt heilt dies zu akzeptieren,
wenn von Seiten der Betroffenen kein Wunsch besteht, eine
Situation oder Gegebenheit zu thematisieren. Zudem lassen
sich die Anregungen in den Empfehlungen abhangig von
der (erwarteten) verbleibenden Lebenszeit bzw. dem Versor-
gungszeitraum unterschiedlich umsetzen. Bei einem lange-
ren Versorgungszeitraum kann eine wiederholte Eruierung
von Belastungsempfinden bzw. Unterstiitzungsbedtrfnissen
von Patient*in und Angehériger/m in Bezug auf bestimmte
Themen sinnvoll sein [3].

Die Rahmenbedingungen des jeweiligen Settings, in dem die
Empfehlungen umgesetzt werden sollen, miissen bedacht
werden. Die Umsetzung einiger Handlungsempfehlungen
mag in ambulanten Kontexten etwa durch eine eingeschrankte
Verfligbarkeit psychotherapeutischer Angebote erschwert sein.



>> HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

THEMA 1
Beziehung zu Dyadenpartner*in

n

Hypothese 1

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil und erkrankter
Elternteil mit erwachsenem Kind

Der Verlust der Patientin/des Patienten wird als existentiell
erlebt.

Empfehlung i’f
Palliativteam oder Hausarzt/-arztin gibt der/dem Angeho-
rigen wertungsfrei (d. h. ohne eine implizite Verlustgewich-
tung) Raum, mégliche Sorgen, die im Zusammenhang mit
dem Verlust der Patientin/des Patienten stehen, zu thema-
tisieren. Angehériger/m aktiv psychologische Unterstiitzung
von hausarztlicher oder Klinikseite bei existentiellen Angsten
und Bediirfnissen anbieten (auch Flyer zu Beratungsstellen
bereitstellen) und in die Wege leiten, wenn sie/er Unterstiit-
zung winscht, selbst dazu aber nicht in der Lage ist. In einem
psycho(onko)logischen Gesprach erfahrt die/der Angehérige
eine Bestatigung ihrer/seiner Situation und es wird geklart,
welche MaRnahmen fiir sie/ihn hilfreich sind. Im Rahmen
des Gesprachs explorieren, ob bereits eigene Erfahrungen

in Bezug auf den Verlust eines nahestehenden Menschen
vorliegen und wie damit umgegangen wurde. Explorieren,
ob Patient*in bzw. Angehorige/r andere Personen kennt,

die bereits dhnliche Erfahrungen gemacht haben und ob
diese ggf. fiir den eigenen Umgang mit der Situation hilfreich
sein kdnnen. Angebote flr Trauer- und Selbsthilfegruppen
vorstellen.
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Hypothese 2

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil sowie erkrankter
Elternteil mit erwachsenem Kind

Die Erkrankungssituation und dadurch entstandene
Abhdngigkeiten werden als Rollenumkehrung bzw. als
entgegen der ,natiirlichen Reihenfolge“ wahrgenommen.

Empfehlung

Im psycho(onko)logischen Gesprach der wahrgenommenen
Rollenumkehrung wertfrei begegnen, diese benennen und
thematisieren, dass das Geftihl der Rollenumkehrung haufig
ist. Explorieren, ob die Rollenumkehrung subjektiv als
belastend wahrgenommen wird und inwiefern sie eine
Chance sein kann. Ggf. unterstiitzende MaRnahmen einleiten
(z. B. Delegieren von Aufgaben an andere Angehorige oder
Freundinnen/Freunde; Unterstiitzung durch Hospizdienst).

Hypothese 3

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil

Der Elternteil wiinscht sich mehr Néhe zur Patientin/

zum Patienten, wohingegen die Patientin/der Patient sich
mebhr Freirdume wiinscht.

Empfehlung

Patient*in und Elternteil psycho(onko)logisches Gesprach
anbieten, um sie darin zu unterstiitzen, der/dem Dyaden-
partner*in ihr jeweiliges Autonomieverstandnis und -bedtrf-
nis in Bezug auf die aktuelle Situation und das Versorgungs-
geschehen offen zu kommunizieren. Vorab klart das Palliativ-
team oder der Hausarzt/die Hausarztin mit der Patientin/
dem Patienten, ob die Patientin/der Patient zu einem
gemeinsamen Gesprach mit dem Elternteil bereit ist,

sofern der Elternteil dies wiinscht.

Patient*in ggf. Unterstiitzung beim Formulieren des Ruhe-

bedturfnisses gegentiber dem Elternteil anbieten. Gemeinsam

im psycho(onko)logischen Gesprach besprechen, was geteilt
werden kann, was verbindet und dass es sich nicht um eine

generelle Kritik oder Ablehnung gegen den Elternteil handelt.

Hypothese 4

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil

Die Patientin/der Patient nimmt eine starke Belastung

bzw. Uberforderung des Elternteils wahr und hat das Gefiihl,
den Elternteil aufbauen zu miissen, sodass die Beziehung
von der Patientin/dem Patienten als angespannt bzw. wenig
verstdndnisvoll erlebt wird.

Empfehlung

Palliativteam oder Hausarzt/-arztin eruiert, ob ein Einzel-
gesprach oder klarendes Familiengesprach gewtinscht ist
und entlastend wirken kann. Ggf. ein Familiengesprach

mit psychologisch geschultem Personal anbieten, um unter-
schiedliche Bediirfnisse transparent zu machen und Erwar-
tungen und Wiinsche aneinander zu artikulieren. Im
Gesprach mogliche Spannungen zwischen den Dyaden-
partner*innen abbauen, indem die Emotionen, die in der
Situation erlebt werden, zugelassen und Angste und

Sorgen thematisiert werden. Andere Unterstitzungsange-
bote (inkl. sozialrechtlicher Beratung; Empfehlung zu Selbst-
hilfegruppen) anbieten, um die wahrgenommene Last besser
zu verteilen.

13
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Hypothese 5

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Die Patientin/der Patient und das erwachsene Kind teilen
einerseits Kindheitserinnerungen, andererseits lernt das
erwachsene Kind die Patientin/den Patienten von einer neuen
Seite kennen.

Empfehlung

Durch Psychologie/Seelsorge/ehrenamtliche Begleitung
Raum flr den Austausch von (Kindheits-)Erinnerungen
schaffen. Psychologische Untersttitzung anbieten, sofern das
Teilen von (Kindheits-)Erinnerungen bzw. den Elternteil von
einer neuen Seite kennenzulernen als belastend empfunden
wird oder dadurch alte Konflikte verscharft werden. Perspek-
tivenwechsel anregen, um Verstandnis und Vertrauen in

der aktuellen Situation zu fordern. Patient*in und erwach-
senem Kind psycho(onko)logisch begleitet ermdglichen,
Vorwiirfe zuzulassen und auszusprechen.

Hypothese 6

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Die Patientin/der Patient und das erwachsene Kind erleben
eine in der aktuellen Erkrankungssituation neu bzw. wieder
entstandene Intensitdt der Beziehung.

Empfehlung

Im Gesprach mit Palliativteam oder Hausarzt/-arztin klaren,
inwiefern Intensitat geschatzt bzw. als belastend wahrge-
nommen wird. Wenn gewtinscht, intensive Begegnungen
ermoglichen (z. B. gemeinsame Aktivitat der Dyaden-
partner*innen; sofern maéglich, durch stationare Aufnahme
des erwachsenen Kindes). Dem erwachsenen Kind eine
sozialrechtliche Beratung u. a. zu den Themen Pflegezeit
und berufliche Freistellung anbieten. Angebote der Unter-
stlitzung durch Hospiz- oder Sozialdienst unterbreiten.

15
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In einem Arztgesprdch dufert Frau Huber (34 Jahre), dass sie
die stidndigen Besuche ihrer Mutter anstrengen. Ihre Mutter
ist tdglich nachmittags auf der Palliativstation zu Besuch.

FALLVIGNETTE 1

An sich hat Frau Huber ein liebevolles Verhaltnis zu ihrer
Mutter und mochte sie nicht vor den Kopf stol3en, indem sie
ihr sagt, sie solle sie nicht taglich besuchen. Der Arzt bietet
Frau Huber Unterstiitzung bei der Formulierung ihres Ruhe-
bedirfnisses gegentiber der Mutter an. Beim nachmittag-
lichen Besuch der Mutter ist der Arzt anwesend und eroffnet
behutsam ein entsprechendes Gesprach, in dem Frau Huber
formuliert, dass ihr die taglichen Besuche zu viel sind.

Frau Hubers Mutter reagiert zundchst getroffen. Der Arzt
bietet an, psychologische Unterstiitzung zu vermitteln,
damit die Patientin und ihre Mutter in Ruhe ihre Bediirfnisse
besprechen und gemeinsame Absprachen hinsichtlich der
Besuche treffen konnen.



THEMA 2
Kommunikation
und Information

Hypothese 1

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil sowie
erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Der Elternteil bzw. das erwachsene Kind mochte mit der
Patientin/dem Patienten iiber deren/dessen Versterben und
nach dem Tod zu regelnde Dinge sprechen.

Empfehlung ?91
Palliativteam oder Hausarzt/-arztin eruiert, ob die Patientin/
der Patient zu einem gemeinsamen Gesprach tber Sterben
und nach dem Tod zu regelnde Dinge mit der/dem Angeho-
rigen bereit ist. Palliativteam oder Hausarzt/-arztin fordert,
wenn von der Dyade gewtinscht, die innerfamiliare Kommus-
nikation durch eine Ermutigung zum offenen Austausch

und vermittelt im Gesprach zwischen Patient*in und
Angehdriger/m. Eine sozialrechtliche und psychologische
Beratung dartliber anbieten, was vor Versterben der Patientin/
des Patienten geregelt werden kénnte und inwiefern eine
Klarung der zu regelnden Dinge fur die Dyadenpartner*innen
entlastend sein kann. Ein separates Angehorigengesprach
anbieten, wenn die Patientin/der Patient nicht tiber die The-
men Sterben und Tod sprechen méchte. Im Gesprach mit der/
dem Angehérigen Sorgen und Angste thematisieren und ggf.
Flyer zu Patientenverfligung, Vorsorgevollmacht und spezifi-
schen Gesprachsangeboten (und ggf. auch zu biirokratischen
Abldufen) aushandigen.

Hypothese 2

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil sowie erkrankter
Elternteil mit erwachsenem Kind

Die Patientin/der Patient spricht nicht iiber ihre/seine Erkran-
kung und das Versterben bzw. vermeidet, iiber diese Themen
zu sprechen, auch um den Elternteil bzw. das erwachsene Kind
zu schonen.



~ Empfehlung
Das Palliativteam oder die Hausarztin/der Hausarzt akzep-
tiert, dass die Patientin/der Patient die Themen Sterben
und Tod vermeidet bzw. nicht dariiber sprechen méchte.
Eruieren, ob Schweigen oder Sprechen/Wissen starker
belastet. Wenn Patient*in unter der Situation des Nicht-
Kommunizierens leidet, Unterstlitzung bei der Kommunika-
tion (durch Arztinnen/Arzte, Psycholog*innen, Palliativteam)
anbieten, um Patient*in und Angehdriger/m zu erméglichen,
Sorgen/Anliegen offen auszusprechen. Im Gesprach versu-
chen, Verstandnis zwischen den Dyadenpartner*innen fir
ggf. divergierende Kommunikationsbediirfnisse aufzubauen
und Perspektivenwechsel anregen. Aber auch respektieren,
wenn Patient*in kein Familiengesprach wiinscht bzw. nicht
mit der/dem Angehorigen Uber ihre/seine Situation sprechen
mochte. Wenn der verbale Austausch als zu belastend wahr-
genommen wird, Alternativen (z. B. schriftliche Formulierung;
Audioaufnahme) anbieten. Angehoriger/m ggf. separates
Gesprach anbieten bzw. psychoedukatives Angebot zu Diver-
sitat von Kommunikation am Lebensende unterbreiten.

Hypothese 3

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil

Die Patientin/der Patient wiinscht sich eine offene Kommu-
nikation tiber ihre/seine Erkrankung mit dem Elternteil

bzw. dass der Elternteil Informationen iiber die Erkrankungs-
situation erhdlt.

- Empfehlung

Patient*in und Elternteil Unterstiitzung durch das Palliativ-
team anbieten, z. B.gemeinsames Arztgesprach. Ggf. Griinde
eruieren, weshalb der Elternteil nicht mit der Patientin/dem
Patienten tber deren/dessen Erkrankung sprechen mochte.
Professionell Versorgende konnen versuchen, die/den Ange-
hérige/n zu einem Gesprach mit der Patientin/dem Patienten
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zu ermutigen, indem sie moégliche Angste und Sorgen ab-
fangen, aber auch das Recht auf Unwissenheit der Patientin/
dem Patienten und Elternteil gegentiber thematisieren.

Hypothese 4

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Der Patientin/dem Patienten ist wichtig, mit dem erwachse-
nen Kind Regelungen, die das Versterben, die Bestattung bzw.
das Erbe betreffen, zu besprechen, auch um das erwachsene
Kind darauf vorzubereiten.

Empfehlung :'5
Sofern von Patient*in gewtinscht, thematisiert Palliativteam
oder Hausarzt/-arztin die Bedurfnisse der Patientin/des
Patienten gegentiber dem erwachsenen Kind oder unter-
stlitzt die Patientin/den Patienten dabei, dies selbst zu tun.
Auf die moglicherweise entlastende Funktion fiir das
erwachsene Kind hinweisen, etwas im Sinne der Patientin/
des Patienten tun zu konnen. Auf Wunsch durch Palliativ-
team/Psychologin/Psychologen/Sozialarbeiter*in offenes
Gesprach zwischen Patient*in und erwachsenem Kind
begleiten sowie Beratung anbieten, welche weiteren (z. B.
sozialrechtlichen) Anliegen aus professioneller Sicht wichtig
sein kdnnten. Wenn das erwachsene Kind in der aktuellen
Situation nicht alles besprechen oder regeln mochte/kann,
ggf. Unterstlitzungsangebote unterbreiten.

Hypothese 5

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Bisherige familidre Kommunikationsmuster beeinflussen,
ob die Patientin/der Patient und das erwachsene Kind

in der aktuellen Erkrankungssituation offen miteinander
kommunizieren kénnen.



~ Empfehlung

Sofern das bestehende familidre Kommunikationsmuster von
Patient*in und erwachsenem Kind als belastend empfunden
wird und der Wunsch besteht, etwas daran zu andern, ein
(familientherapeutisches) Gesprach mit Palliativteam/Haus-
arztin/Hausarzt/Psycho(onko)logie anbieten. Einen geschiitz-
ten Rahmen flir den offenen Austausch zwischen Patient*in
und erwachsenem Kind schaffen. Ggf. in der Kommunikation
zwischen Patient*in und erwachsenem Kind vermitteln.
Wenn nur ein/e Dyadenpartner/in das aktuelle Kommuni-
kationsmuster als belastend empfindet, eruieren, ob ein
Einzelgesprach entlastend wirken kann. Da etablierte familidre
Kommunikationsmuster schwer kurzfristig zu andern

sind, Patient*in und Angehdriger/m Alternativen anbieten

(z. B.Verfassen eines Briefes).

Hypothese 6

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Die Kommunikation hat sich mit der Erkrankungssituation ver-
dndert, was einerseits als positiv, andererseits als artifiziell im
Vergleich zu vorherigen Kommunikationsmustern erlebt wird.

Empfehlung

Sofern die veranderte Kommunikation von Patient*in

bzw. erwachsenem Kind als belastend empfunden wird,
Unterstiitzung durch Palliativteam/Hausarzt/Hausarztin/
Psycho(onko)logie bei der Verarbeitung der veranderten
Kommunikation anbieten und ggf. mit Patient*in bzw.
erwachsenem Kind mogliche Griinde der veranderten Kom-
munikation beleuchten. Patient*in bzw. das erwachsene Kind
bei Bedarf darin unterstiitzen, iiber eine dadurch empfun-
dene emotionale Belastung zu sprechen und Transparenz zu
schaffen, welche Aspekte in der veranderten Kommunikation
als positiv und welche als , fremd* empfunden werden.
Patient*in bzw. erwachsenes Kind auch darin unterstiitzen,
die veranderte Kommunikation zu akzeptieren.

2

FALLVIGNETTE 2

Herr Maier (43 Jahre) besucht seinen Vater mehrmals
wéchentlich im Hospiz. Er wirkt verunsichert und wendet
sich nach einem seiner Besuche an die diensthabende

Pflegefachkrafft.

Er mochte als nachster Angehoriger gerne mit seinem Vater
Uber dessen konkrete Wiinsche beztiglich seines Versterbens,
seiner Beerdigung und weitere nach dessen Tod zu regelnde
Dinge sprechen. Trotz der regelmalRigen Besuche hat sich
Herr Maier bisher nicht getraut, seinen Vater aktiv darauf
anzusprechen.

Die Pflegefachkraft nimmt sich Zeit, mehr iiber das Anliegen
und den Grund flr Herrn Maiers Verunsicherung zu erfahren.
Herr Maier schildert, dass er und sein Vater zwar bei der Ver-
legung in das Hospiz kurz tiber dessen Erkrankungssituation
gesprochen haben, wahrend der gemeinsam verbrachten

Zeit jedoch andere Themen in ihren Gesprachen fokussieren.
Die Pflegefachkraft erfahrt, dass Herr Maier sich Unterstiit-
zung beim Ansprechen seines Anliegens wiinscht.

Die Pflegefachkraft spricht das Anliegen von Herrn Maier in
der nachsten Teambesprechung an und das Team legt fest,
den Wunsch des Sohnes im nachsten Gesprach mit dem zu-
standigen Sozialarbeiter bei dem Patienten zu thematisieren.
Der Sozialarbeiter spricht das Anliegen des Sohnes behutsam
an und erfragt bei dem Patienten, ob dieser sich vorstellen
kann, mit dem Sohn ein gemeinsames Gesprach dariiber zu
flthren. Er bietet seine Unterstiitzung an, auch um beztiglich
formaler Vorgange und Regelungen zu beraten. Der Patient
willigt ein und es wird ein gemeinsamer Termin mit dem
Sohn und dem Sozialarbeiter vereinbart.
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THEMA 3
Unterstiitzung
und Entlastung
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Hypothese 1

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil sowie erkrankter
Elternteil mit erwachsenem Kind

Die Patientin/der Patient war vor der aktuellen Erkrankungs-
situation Hauptbezugsperson fiir den Elternteil bzw. das
erwachsene Kind, méchte die/den Angehorige/n weiter unter-
stiitzen und macht sich Sorgen, sie/ihn zuriickzulassen.

Empfehlung :’f
Gemeinsam mit der Patientin/dem Patienten und Angeho-
riger/m eruieren, inwiefern die/der Angehorige auf die
Patientin/den Patienten angewiesen ist. Ggf. Patient*in unter-
stiitzen bei der Zusammenstellung ntitzlicher Informationen
und Handlungsanweisungen die Zeit nach dem Versterben
der Patientin/des Patienten betreffend. Ein klarendes
Gesprach anbieten, welche zusatzlichen Ressourcen die/

der Angehorige hat und entsprechende Ressourcen aktivie-
ren. Professionelle Unterstiitzung, z. B. durch Sozialarbeit,
anbieten, wenn sich aus der Situation z. B. organisatorische
oder finanzielle Probleme fiir die/den Angehorige/n ergeben.
Zutrauen und Vertrauen schaffen, dass die/der Angehorige
eigene Ressourcen weiterentwickeln kann, um zurecht-
zukommen. Schmerz und Bedauern zulassen.

Hypothese 2

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil

Aufgrund der besonderen Qualitdten der Eltern-Kind-
Beziehung versorgt der Elternteil mit gréfSerer Selbstverstdnd-
lichkeit und treffender als andere Angehorige.

Empfehlung :'i
Im Gesprach mit Palliativteam/Psycho(onko)logie Rollen-

vor- und -nachteile thematisieren. Explorieren, wer fur die
Patientin/den Patienten welche Unterstlitzungsfunktion

erfiillt. Den Elternteil in seiner Selbstflirsorge bestarken.
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Vorteile des Verteilens der Fursorge auf mehrere Schultern
aufzeigen, um die Krafte des Elternteils zu erhalten.

Hypothese 3

Erkranktes erwachsenes Kind mit Elternteil

Die Patientin/der Patient sieht Grenzen in der Unterstiitzung
durch den Elternteil bzw. méchte den Elternteil schonen,

da der Elternteil aufgrund seines hohen Alters wenig belast-
bar ist; die Unterstiitzung der Patientin/des Patienten ist
fiir den Elternteil aufgrund des eigenen Alters anstrengend
und geht iiber die eigenen Krdfte hinaus.

Empfehlung

In einem Gesprach klaren, welche Aufgaben der Elternteil
iubernehmen kann und will. Den Elternteil ermutigen,
Verantwortung flr sich selbst zu iibernehmen und aufzei-
gen, inwiefern die Patientin/der Patient davon profitiert.
Auf eine realistische (Selbst-)Einschatzung der Krafte achten,
um passende Hilfen und Entlastungsangebote unterbreiten
zu konnen (z. B. Optionen einer professionellen ambulanten
oder stationdren Betreuung). Ggf. andere professionelle
Dienstleistende oder weitere Angehorige integrieren, um die
Gesamtversorgung zu sichern.

Hypothese 4

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Die benétigte korperliche Pflege geht iiber die bisherige
Eltern-Kind-Beziehung hinaus, wobei dies einerseits neue
Intimitdt schaffen kann, andererseits aber auch von

der Patientin/dem Patienten bzw. dem erwachsenen Kind
abgelehnt wird.

Empfehlung :'f
Im Gesprach mit Palliativteam/Sozialarbeit klaren, inwiefern
die korperliche Pflege flir die Patientin/den Patienten als
Unterstutzung bzw. Belastung wahrgenommen wird. Um
dem erwachsenen Kind Raum fuir das Thema korperliche
Pflege zu geben, im Gesprach thematisieren, dass Ubernah-
me pflegerischer Aufgaben Aversionsgefiihle hervorrufen
kann und teils aus empfundener sozialer Verpflichtung
heraus gegeben wird. Mit dem erwachsenen Kind erarbeiten,
welche Pflegetatigkeiten als ,authentisch” angeboten werden
koénnen und welche innere Ablehnung auslosen. Individuelle
Grenzen der Dyadenpartner*innen und die Gefahr des
Rollenverlusts durch Ubernahme der Pflege durch das
erwachsene Kind sowie machbare Unterstiitzung thematisie-
ren. Losungsvorschlage flr nicht leistbare Aufgaben anbieten,
wie etwa sozialrechtliche Beratung liber Pflegestufe, Pflege-
grad, Pflegezeit sowie Unterbreitung professioneller Unter-
stiitzungsangebote (z. B. ambulanter Pflegedienst). Erwach-
senem Kind, das pflegerische Aufgaben tibernehmen méchte,
durch erfahrene Fachpflegekraft Moglichkeiten der prakti-
schen Anleitung unterbreiten.

Hypothese 5

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Das erwachsene Kind kann die Patientin/den Patienten
aufgrund von (rdumlicher) Entfernung des eigenen Lebens-
mittelpunktes nur eingeschrdnkt unterstiitzen.

Hypothese 6

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Das erwachsene Kind handelt Entfernung unterschiedlich
aus, z. B. durch dauerhafte personliche Anwesenheit, durch
eine Abstimmung der Besuche mit Geschwistern oder durch
stdndige Erreichbarkeit aus der Entfernung.
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~ Empfehlung (Hypothese 5 & 6)
In einem Familiengesprach Bediirfnisse der Patientin/
des Patienten und Ressourcen des erwachsenen Kindes
explorieren. Bei Vorwiirfen oder Schuldgefithlen das erwach-
sene Kind ermutigen, seinen eigenen Alltag auch in dieser
Krisensituation aufrechterhalten zu dtirfen. Das erwachsene
Kind bei der Entwicklung von Routinen unterstiitzen, um
es zu entlasten und ihm Sicherheit zu geben. Sozialrechtliche
Beratung anbieten, die tiber Pflegezeit und Sonderurlaub
informiert, aber auch alternative Unterstiitzungs- und
Unterbringungsangebote diskutieren (z. B. Unterstiitzung
durch andere Angehorige bzw. Freundinnen/Freunde,
Pflegedienst, Hospizdienst, ggf. SAPV, Notrufhilfe, Hospiz).
Bei raumlicher Entfernung Méglichkeiten der digitalen
Kommunikation besprechen. Ggf. eruieren, ob sich die Patien-
tin/der Patient eine Unterbringung in der Nahe des erwach-
senen Kindes vorstellen kann.

Hypothese 7

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Die Patientin/der Patient schdtzt das Engagement des
erwachsenen Kindes, mochte es aber nicht zu sehr belasten
und hat Verstdndnis fiir andere Verpflichtungen des
erwachsenen Kindes.

- Empfehlung

Im psychologisch begleiteten Gesprach eine offene Kommu-
nikation der tatsachlichen Belastungen ermdglichen und
mit dem erwachsenen Kind klaren, ob es tatsachlich so stark
belastet ist wie die Patientin/der Patient dies wahrnimmt.
Bedurfnisse des erwachsenen Kindes bezogen auf die
Kontakthaufigkeit eruieren. Angebote weiterer Unterstut-
zungsmaoglichkeiten (z. B. Hospizdienst, SAPV; auch Selbst-
hilfegruppen flir Angehorige) unterbreiten.
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Hypothese 8

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Das erwachsene Kind hat ein schlechtes Gewissen, wenn es die
Patientin/den Patienten nur eingeschrdnkt unterstiitzen kann.

Empfehlung -
In einem psycho(onko)logischen Gesprach dem erwachsenen
Kind Raum geben, seine Angste und Schuldgefiihle sowie
mogliche Vorwiirfe zu thematisieren und diese in die aktuelle
Situation einzubetten. Erwachsenes Kind darin unterstiitzen,
eine andere Haltung zu seinen Schuldgefiithlen zu entwickeln.
Sofern von erwachsenem Kind gewiinscht, im psycho(onko)-
logisch begleiteten Gesprach der Patientin/dem Patienten
gegentiber Schuldgefiihle thematisieren. Erwachsenes Kind
dazu ermutigen, sozialrechtliche Beratung und einen Pflege-
dienst in Anspruch zu nehmen. Ebenfalls kann ein Austausch
mit anderen Betroffenen bzw. Selbsthilfegruppen unterstiit-
zend wirken.

Hypothese 9

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Wiinsche des erwachsenen Kindes treten in der Erkrankungs-
situation in den Hintergrund.

Empfehlung :'5
Stellenwert der Selbstflirsorge des erwachsenen Kindes

im Gesprach mit dem Palliativteam unterstreichen und még-
licherweise zu hohe Erwartungen, die das erwachsene Kind

an sich selbst stellt, relativieren. Mit dem erwachsenen Kind
erarbeiten, was ihm hilft, bei Kraften zu bleiben. Ressourcen
aktivieren (eigenes Wohlbefinden, Kraftquellen) und das
erwachsene Kind ermutigen, sich Freiraume zu schaffen

bzw. sich eine Auszeit zu nehmen. Austausch mit anderen

(z. B.in Selbsthilfegruppen) fordern.
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Hypothese 10

Erkrankter Elternteil mit erwachsenem Kind

Die Patientin/der Patient sorgt sich um die Zukunft des
erwachsenen Kindes nach ihrem/seinem Versterben.

Empfehlung

Palliativteam oder Hausarzt/-arztin gibt der Patientin/

dem Patienten Gelegenheit, ihre/seine Sorgen anzusprechen.
Klaren, ob Sorgen rationale Griinde haben und welche Dinge
ggf. praktisch geregelt werden kénnen. Ggf. psychologische
Unterstiitzung anbieten und im psychologischen Gesprach
ausdrucken, dass Sorgen der Patientin/des Patienten insbe-
sondere als Ausdruck der Eltern-Kind-Bindung verstandlich
sind; auch Vertrauen in die Fahigkeiten des erwachsenen
Kindes starken. Patient*in und erwachsenem Kind ein
Gesprach anbieten, um zu eruieren, welche zusatzlichen
Ressourcen das erwachsene Kind hat und entsprechende
Ressourcen aktivieren.

FALLVIGNETTE 3

Frau Winter (40 Jahre) besucht ihren Vater jedes Wochen-
ende in seiner eigenen Wohnung, in der er hausdrztlich und
durch einen Pflegedienst versorgt wird.

Nach einem ihrer Besuche ruft sie die Hausarztin, bei der
sie ebenfalls Patientin ist, an. Sie dulert ihr gegentiber ein
schlechtes Gewissen, dass sie ihren Vater nur am Wochen-
ende besuchen kann, da sie unter der Woche beruflich stark
eingebunden ist.

Die Hausarztin vereinbart einen Termin mit Frau Winter fiir
ein entlastendes Gesprach tber Frau Winters Angste und
Sorgen. Im Gesprach in ihrer Praxis fragt sie nach, ob Frau
Winter ihr schlechtes Gewissen schon einmal dem Patienten
gegentiber geduBert hat und ob sie weil3, wie dieser die
RegelmaRigkeit und Abstande ihrer Besuche wahrnimmt.
Sie regt ein gemeinsames Familiengesprach dazu an,

das mit dem Einverstandnis des Patienten vereinbart wird.
Im gemeinsamen Gesprach erfahrt die Hausarztin, dass der
Patient sich unter der Woche mehr personliche Kontakte
wiinscht.

Die Hausarztin handigt Frau Winter und dem Patienten
einen Flyer eines ihr bekannten Hospizdienstes aus, dessen
Mitarbeitende regelmaRige ehrenamtliche Patientenbesuche
anbieten.
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