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>>VORWORT DER HERAUSGEBER:INNEN 05

In unserer strukturell alternden Gesellschaft steigt die Zahl
der pflegebediirftigen Menschen stetig an. Viele dieser Men-
schen werden ausschlielich von ihren Angehdrigen gepflegt.
Allerdings wird die Pflege von Menschen durch ihre Angeho-
rigen heutzutage durch gesellschaftliche Veranderungen wie
Urbanisierung, erhohte Mobilitat auf dem Arbeitsmarkt und
Globalisierung verandert. Infolge dieser Trends lebt beispiels-
weise eine wachsende Zahl erwachsener Kinder nicht mehr
am selben Ort wie ihre Geschwister und ihre alternden Eltern.
Dartiber hinaus haben Menschen mit Migrationsgeschichte,
die aktuell 23,8 % der deutschen Bevélkerung ausmachen [1],
mit groBer Wahrscheinlichkeit Familie im Ausland.

Angehdrige, die Uber eine raumliche Distanz fiir einen entfernt
lebenden erkrankten Menschen sorgen, spielen daher eine
zunehmend wichtige Rolle in der Unterstiitzung und Versor-
gung von Patient:innen. Sie koordinieren beispielsweise aus
der Ferne den Tagesablauf ihres/r erkrankten Angehdorigen,
telefonieren teils taglich mit ihm/ihr oder leisten finanzielle
Unterstiitzung [2]. Wenn diese Angehdrigen fiir eine schwer-
kranke oder sterbende Person (iber eine raumliche Distanz
sorgen —also sogenannte Long Distance Caregivers sind,
kann die Fiirsorge mit besonderen Herausforderungen fur
die flirsorgenden Angehdrigen verbunden sein.

Aus dem internationalen Kontext ist bekannt, dass Long Dis-
tance Caregivers von Menschen am Lebensende Gefiihle der
Ohnmacht, Wut, Angst, Trauer, Verzweiflung und Stimmungs-
schwankungen erleben [3-12], u. a. weil sie weit entfernt von
der schwerkranken Person leben und nicht in der Lage sind,
schnell zu ihr zu gelangen.

Bisher besteht fiir den deutschen Kontext eine Forschungsliicke
in Bezug auf die spezifischen Erfahrungen und Bedurfnisse
von Long Distance Caregivers in diesen Flrsorgesituationen.
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Die Erfassung der Perspektiven der Long Distance Caregivers
ist jedoch mafligeblich, um empirisch fundierte Empfehlungen
flir psychosoziale Unterstiitzungsmafnahmen fiir Long
Distance Caregivers zu formulieren. Ziel des durch die
Deutsche Forschungsgemeinschaft (DFG) geforderten For-
schungsprojektes ,Versorgung am Lebensende bei raumlicher
Distanz (LoCatE)“ [13] (DFG-Projektnr. 449568227) war daher,
die Besonderheiten der Flirsorge am Lebensende bei raum-
licher Distanz in Deutschland zu erfassen und dabei aufzuzei-
gen, wie die Entfernung die Flirsorge am Lebensende beein-
flussen kann. Zudem sollten Bedirfnisse der Long Distance
Caregivers identifiziert werden.

Die vorliegenden Empfehlungen wurden auf Grundlage
empirischer Daten, die innerhalb des Projekts LoCatE erhoben
wurden, formuliert und richten sich an professionell und
ehrenamtlich Versorgende der ambulanten und stationaren
Palliativversorgung und Hospizarbeit.

Die vorliegenden Empfehlungen flir psychosoziale Unter-
stitzungsmalRnahmen widmen sich explizit der Unterstuit-
zung von Long Distance Caregivers, da informell flirsorgende
Angehorige bei der Unterstiitzung der ihnen Nahestehenden
oftmals ihre eigenen Bedurfnisse zuriickstellen [14]. Die Unter-
stitzung und Begleitung von Long Distance Caregivers setzt
voraus, dass ihre spezifischen Bediirfnisse bekannt sind.
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Daher sind die subjektiv beschriebenen Erfahrungen von

Long Distance Caregivers, ihnre Wahrnehmung und Gestaltung
ihrer individuellen Situation und die von ihnen berichteten
Bedurfnisse in die Entwicklung der Empfehlungen einbezogen
worden. Die vorliegenden Empfehlungen bieten einen wissen-
schaftlich fundierten Ansatz zur praxisnahen psychosozialen
Unterstilitzung von Long Distance Caregivers, die fiir einen
Menschen am Lebensende bei raumlicher Distanz sorgen.

Die Empfehlungen stellen keine Leitlinie dar und enthalten
daher keine Empfehlungsgraduierung.

Die Unterstiitzung von Long Distance Caregivers, die fiir eine/n
schwerkranke/n Angehorige/n am Lebensende sorgen, wird
weiterhin Gegenstand der politischen und gesellschaftlichen
Diskussion sein. Die Herausgeber:innen der vorliegenden
Empfehlung freuen sich daher tiber Ihre Rlickmeldungen und
Anmerkungen.

Die Herausgeber:innen haben keinen Interessenkonflikt.

Projektgruppe LoCatE



08 >> DEFINITION

Long Distance Caregivers sind
informell Firsorgende, die fir eine
Patientin oder einen Patienten uber
eine raumliche Distanz sorgen

(d. h. sie leben an einem anderen Ort,
in einer anderen Stadt oder in einem
anderen Land als der/die Patient:in).

>> METHODIK

In 33 Interviews mit Long Distance Caregivers, die aus dem

In- oder Ausland fiir einen schwerkranken Menschen in
Deutschland sorgen, wurden die Erfahrungen mit der Flirsorge
am Lebensende Uber eine raumliche Distanz fokussiert. Hier-
bei standen die Flrsorgeerfahrungen im Hinblick auf Heraus-
forderungen und Belastungen im Vordergrund als auch Wiin-
sche und Unterstiitzungsbediirfnisse. Im Anschluss an jedes
Interview wurden ein erganzender Fragebogen zur Erfassung
soziodemographischer Charakteristika der teilnehmenden
Long Distance Caregivers (Alter, Geschlecht, ethnische Zuge-
horigkeit, Beziehungsstatus, Beschaftigungs- und Wohnsitu-
ation) ausgefiillt und quantitative Daten tiber die Haufigkeit
und Dauer der Kontakte und die Art der Unterstltzung, die die
Long Distance Caregivers leisten, erhoben.

Nach der Interview- und Fragebogenanalyse wurden zentrale
Ergebnisse in einem Online-Angehdrigenworkshop mit sechs
Long Distance Caregivers diskutiert. Anschlieend wurden aus
den Interviewdaten Hypothesen uber die Flrsorgeerfahrungen
der Long Distance Caregivers abgeleitet und die Hypothesen
mit zugehorigen Interviewzitaten in einem Expertenbeirats-
treffen diskutiert. Daraus wurden wiederum Ideen fir praxis-
orientierte Empfehlungen flir psychosoziale Unterstiitzungs-
mafRnahmen fiir Long Distance Caregivers von Menschen

am Lebensende abgeleitet. Der Expertenbeirat bestand aus
Vertreter:innen aus der Palliativversorgung, Hospizarbeit und
Forschung.

AbschlieBend wurden die im Expertenbeiratstreffen for-
mulierten Ideen in schriftlichen Empfehlungen abgebildet
und in einem bundesweiten Delphi-Verfahren konsentiert.
Vertreter:innen aus den Bereichen Medizin, Palliative Care,
Psycho(onko)logie, Pflege(wissenschaften), Seelsorge, Pada-
gogik/Soziale Arbeit und Sozialwissenschaften/Geisteswis-
senschaften/Public Health haben sich an diesem Verfahren
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beteiligt. Ziel dieses Konsensverfahrens war, die Relevanz und
Umsetzbarkeit im Versorgungsalltag der einzelnen Empfeh-
lungen von Expert:innen bewerten zu lassen und Empfehlun-
gen entsprechend der Anmerkungen der Expert:innen in ihrer
Formulierung zu scharfen.

Aus dem empirischen Datenmaterial sind zehn Kernthemen
hervorgegangen. Den folgenden sieben dieser Themen lassen
sich empirisch begriindete und konsentierte Empfehlungen
flir psychosoziale Unterstiitzungsmafnahmen zuordnen:

THEMA1
Ungewissheit liber Fiirsorge- und Erkrankungssituation

THEMA 2
Herausforderung, Versorgung zu organisieren

THEMA 3
Kooperation mit professionell und ehrenamtlich Versorgenden

THEMA 4
Zusammenspiel von Alltags- und Berufsleben bei Fiirsorge
liber raumliche Distanz

THEMAS
Finanzielle Belastungen der Fiirsorge iiber raumliche Distanz

THEMA 6
Reisezeit — Belastung oder Erholungszeit?

THEMA7
Kraftquellen nutzen und ausbauen

Die einzelnen Empfehlungen flir Unterstitzungsmanahmen
werden durch ein Interviewzitat eingeleitet, gefolgt durch
einen Kurztext, der die Datengrundlage zusammenfasst.

Zu den folgenden weiteren drei Themen konnten keine Emp-
fehlungen konsentiert werden, da die im Projekt entwickelten
Empfehlungen insbesondere aufgrund wahrgenommener
fehlender Personalressourcen von den Expert:innen nicht als
umsetzbar erachtet wurden:

THEMA 8
Belastungen und schlechtes Gewissen, sich nicht ausreichend
zu kiimmern

THEMA 9
Long Distance Caregiver-Patient-Kommunikation
als Herausforderung

THEMA 10
Interaktion mit anderen informell Fiirsorgenden

Da die im Projekt befragten Long Distance Caregivers starken
Unterstiitzungsbedarf in diesen drei Bereichen gedufert haben,
haben wir uns dazu entschlossen, das empirische Daten-
material zu diesen drei Themen im Abschnitt ,Perspektiven®
darzustellen, auch wenn hierzu aktuell keine konsentierten
Empfehlungen unterbreitet werden kénnen.

1




>> HINWEISE ZU DEN EMPFEHLUNGEN
UND IHRER UMSETZUNG

Flrsorge am Lebensende liber eine raumliche Distanz ist ein
gemeinschaftlicher Prozess unterschiedlicher Akteur:innen.
Dabei bilden professionell und ehrenamtlich Versorgende —
und haufig auch lokal flirsorgende An- und Zugehorige — eine
Briicke zwischen Patient:in und Long Distance Caregiver.
Unterstitzungsmanahmen fiir Long Distance Caregivers
sollten daher darauf abzielen, alle an der Fiirsorge und Versor-
gung beteiligten Personen einzubinden, um den Firsorge- und
Versorgungsprozess gemeinschaftlich zu gestalten.

Die vorliegenden Empfehlungen flir psychosoziale Unterstiit-
zungsmafnahmen zielen auf eine generelle Sensibilisierung
von professionell und ehrenamtlich Versorgenden gegentiber
spezifischen Bedlrfnissen von Long Distance Caregivers.

Die Empfehlungen richten sich schwerpunktmaRig an Versor-
gende aus psychosozialen Berufsgruppen sowie an multi-
professionelle Palliativteams, an Hausarzt:innen im Rahmen
der psychosomatischen Grundversorgung bzw. allgemeinen
ambulanten Palliativversorgung und an ehrenamtlich Mitar-
beitende von Hospizdiensten.

Einige Inhalte der Empfehlungen lassen sich nur durch Perso-
nal mit einem entsprechenden fachlichen Hintergrund (z. B.

in Psychotherapie bzw. Psychoonkologie) umsetzen. Wird in
einer Empfehlung das Palliativteam anstatt einer spezifischen
Berufsgruppe genannt, bedeutet dies, dass multiprofessionelle
Mitarbeitende aus den Teams unabhangig von ihrer Berufs-
gruppe die Empfehlung umsetzen konnten. Sind verschiedene
Berufsgruppen fir die Umsetzung bestimmter Unterstiitzungs-
mafRnahmen denkbar, ist eine teaminterne Verstandigung
dartiber, welche Profession(en) an der MaRnahme beteiligt
sein soll(en), hilfreich. Ebenfalls ist eine teaminterne Verstan-
digung dariiber, zu welchem Zeitpunkt UnterstiutzungsmaR-
nahmen umgesetzt werden sollen, empfehlenswert.
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Es kann sinnvoll sein, nach einem abgestuften Vorgehen zu
verfahren und zunachst niedrigschwellige Unterstiitzungs-
angebote, wie etwa den Austausch zwischen Long Distance
Caregivers und anderen Mitbetroffenen in einer Selbsthilfe-
gruppe, zu thematisieren und psycho(onko)logische Unter-
stitzung erst in einer nachsten Stufe hinzuzuziehen. Wissen
Uber Unterstutzungsstrukturen fiir Long Distance Caregivers
(auch zu sozialrechtlichen Fragen) sowie digitale Medien- und
Kommunikationskompetenz seitens der Versorgenden ist
forderlich.

Die Rahmenbedingungen des jeweiligen Settings, in dem die
Empfehlungen umgesetzt werden sollen, missen berticksich-
tigt werden. Die Umsetzung einiger Inhalte der Empfehlungen
mag etwa in ambulanten Kontexten durch eingeschrankte
Verfligbarkeit psychotherapeutischer und sozialdienstlicher
Angebote erschwert sein. Politik, Selbstverwaltung und Trager
sind angehalten, durch Ausstattung der Einrichtungen und
Dienste der Hospizarbeit und Palliativversorgung mit entspre-
chend qualifiziertem Personal und durch Schaffung weiterer
Abrechnungsmoglichkeiten fiir die Angehorigenberatung und
-unterstitzung ihren Beitrag zu einer angemessenen Angeho-
rigenversorgung zu leisten.
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Digitale Technologien bieten Patient:innen am Lebensende
und ihren Angehorigen die Moglichkeit, ortsunabhangig mit-
einander zu kommunizieren und zu interagieren und kénnen
somit soziale Teilhabe (auch tiber nationale Grenzen hinweg)
fordern (z. B. durch Videogesprache). Durch den Einsatz innova-
tiver Technologien kdnnen Long Distance Caregivers in

ihrer taglichen Fursorge unterstitzt und entlastet werden

(z. B. durch Online-Terminbuchungssysteme oder Virtual-Rea-
lity-Rundgange in Einrichtungen der Palliativversorgung und
Hospizarbeit). Dazu ist entscheidend, dass Politik, Selbstver-
waltung sowie Einrichtungen und Dienste der Hospizarbeit
und Palliativversorgung den Digitalisierungsausbau beférdern.

Eine spezifische Herausforderung stellt die Vereinbarkeit von
Flirsorge Uiber eine raumliche Distanz, Beruf und Familie dar,
die die vorliegende Empfehlung zum Thema 4 ,Zusammen-
spiel von Alltags- und Berufsleben bei Fuirsorge tiber raumliche
Distanz“ adressiert. Die Autor:innen sehen hier Palliativ- und
Hospizteams jedoch nicht allein in der Pflicht. Auch Politik und
Arbeitgebende sind gefordert, gute Rahmenbedingungen fiir
Long Distance Caregivers zu schaffen. So ist auch wiinschens-
wert, dass Arbeitgebende innerbetrieblich fiir das Thema

des Long Distance Caregiving sensibilisieren und gemeinsam
mit Long Distance Caregivers Moglichkeiten der flexiblen
Arbeitszeitgestaltung besprechen (z. B. sofern méglich orts-
unabhangige Home-Office-Moglichkeit; individuelle Gleitzeit-
vereinbarung).
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\\ g 9
THEMA 1 Empfehlung ~?5
UNGEWISSHEIT UBER FURSORGE- UND
ERKRANKUNGSSITUATION « Priifen, ob es Long Distance Caregiver gibt und klaren,
inwiefern Long Distance Caregiver von lokal Flirsorgenden
»Durch die Entfernung ist es (...) mir nicht méglich eben schnell informiert wird.
vorbeizukommen. Von daher (...) muss ich wissen, dass sie tat-
sdchlich in guten Hdnden ist, dass sie gut betreut wird, dass sie « Long Distance Caregiver ein gemeinsames Gesprach
begleitet wird, dass man ihr hilft.“ (z. B. durch ehrenamtlich Versorgende unterstiitztes Video-

telefonat) mit vorheriger Zustimmung des/der Patient:in
anbieten und je nach Wunsch proaktiv Informationen zur
Datengrundlage Versorgungssituation und zum zu erwartenden Erkran-
kungsverlauf geben.

Long Distance Caregivers erleben es als herausfordernd, sich

Uber die Distanz ein umfassendes Bild liber das Befinden und - Long Distance Caregiver anbieten, bei Verschlechterung des
die Erkrankungssituation des/der Patient:in zu machen. gesundheitlichen Zustands des/der Patient:in Long Distance
Sie nehmen z.T. lange Fahrstrecken auf sich, um bei Unsicher- Caregiver (zusatzlich zu lokal Fiirsorgenden) zu kontaktieren
heit die Situation des/der Patient:in vor Ort zu kontrollieren. und zu informieren. Dazu den Kommunikationskanal (z. B.
Long Distance Caregivers erleben Ungewissheit, in welchem Telefon, Videotelefonie, Instant-Messaging-Dienst) vorab
Zustand der/die Patient:in beim ndchsten Zusammentreffen festlegen.

sein wird und erleben das Abschiednehmen bei Besuchen vor

Ort als belastend. Long Distance Caregivers fiihlen sich ohn- « Eruieren, inwieweit Long Distance Caregiver es als entlas-
machtig, wenn sie Verantwortung an lokal flirsorgende An- tend empfindet, Verantwortung mit lokal Fiir- und Ver-

und Zugehorige bzw. ehrenamtlich und professionell Versor- sorgenden zu teilen. Long Distance Caregiver ermutigen,
gende abgeben missen —insbesondere, wenn sie die Personen Verantwortung zu teilen und mit Long Distance Caregiver
nicht gut kennen bzw. wenig Vertrauen zu ihnen haben. Daher besprechen, welche Verantwortung auf lokal Fuirsorgende
ist fiir Long Distance Caregivers eine transparente Kommuni- sowie professionell und ehrenamtlich Versorgende verteilt
kation und ein enger Kontakt mit lokal Fiir- und Versorgenden werden kann, um Belastungen des Long Distance Caregivers
wichtig. Long Distance Caregivers raten zu akzeptieren, dass zu reduzieren. In der Zusammenarbeit und durch engen
Dinge uber die raumliche Distanz z.T. nicht beeinflussbar sind Kontakt und transparente Kommunikation Long Distance
und dass jede/r auf ihre/seine eigene Art Fiirsorge betreibt. Caregiver befahigen, Vertrauen aufzubauen und Verantwor-

tung teilen bzw. abgeben zu konnen.
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THEMA 2
HERAUSFORDERUNG, VERSORGUNG ZU ORGANISIEREN

LAlso es ist insofern schwieriger, weil man die Organisations-
strukturen vor Ort nicht kennt. (...) Hier in Stadt A (d.h. Wohnort
des Long Distance Caregiver) wiisste ich doch, wen man wie an-
spricht (...). So war man ein bisschen ausgeliefert. Man musste
gucken, wie sind die da und machen die Hausbesuche, kennen
die Palliativversorgung, (...) wie geht das beim Pflegedienst, (...)
wie ist der aufgestellt?

Datengrundlage

Long Distance Caregivers erleben es in der Flirsorgesituation
als herausfordernd, den/die Patient:in aufgrund der raum-
lichen Distanz selten oder gar nicht zu sehen. Long Distance
Caregivers erleben die raumliche Distanz als Hiirde in der
Aufgabeniibernahme vor Ort. Dies betrifft u.a. die Begleitung
zu Arztterminen, die Ubernahme pflegerischer Tatigkeiten,
das Einkaufen und das Gesellschaft leisten. Long Distance
Caregivers erleben die Flrsorge aus der Distanz als anstren-
gend, wenn sie diese komprimiert (z. B. am Wochenende)
leisten missen. Long Distance Caregivers erleben es als
schwierig, die Versorgung tber die Distanz zu organisieren
(z. B. da ihnen Strukturen vor Ort bzw. das deutsche Gesund-
heitssystem nicht bekannt sind; da Sprachbarrieren flr aus
dem Ausland flirsorgende Long Distance Caregivers bestehen).
Long Distance Caregivers denken tber die Moglichkeit nach,
die raumliche Distanzsituation zu andern, wenn sie die
Fursorgesituation tiber die raumliche Distanz nicht aufrecht-
erhalten kdnnen, z. B. bei Verschlechterung des gesundheit-
lichen Zustands des/der Patient:in oder wenn keine ausrei-
chende Unterstiitzung vor Ort vorhanden ist.

Empfehlung

+ Long Distance Caregiver im Angehdrigengesprach (z. B. mit
Palliativteam, Sozialdienst, ambulantem Hospizdienst)
ermutigen zu klaren, welche Aufgaben Long Distance Caregi-
ver realistisch tber die Distanz libernehmen oder organisie-
ren bzw. dazu beitragen kann (z. B. Regelung finanzieller An-
gelegenheiten, emotionale Unterstiitzung des/der Patient:in
per [Video]Telefonat).

« Besprechen, inwiefern weitere An- und Zugehorige Aufga-
ben vor Ort Gibernehmen konnen.

- Loésungsvorschldge fur nicht leistbare Aufgaben anbieten,
wie etwa eine telefonische sozialrechtliche Beratung tiber
Pflegegrad, Pflegezeit sowie Unterbreitung professioneller
Unterstiitzungsangebote, z. B. durch ambulanten (bei Be-
darf transkulturellen) Pflegedienst, Hospiz- oder Sozialdienst
und beratende Unterstiitzung z. B. durch Pflegestitzpunkte.

« Long Distance Caregiver auf Moglichkeit des Einsetzens
eines/einer gesetzliche:n Betreuer:in fiir konkrete Aufgaben-
bereiche hinweisen.

- Soweit moglich und gewiinscht, nicht-deutschen
Muttersprachler:innen Flyer und/oder telefonisches Bera-
tungsgesprach zu Versorgungsstrukturen in anderer Sprache
(z. B. mit Hilfe eines [Online-] Gemeindedolmetschdienstes)
anbieten.

19
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¥

Frau J (74 Jahre; aus dem Ausland versorgend) ist zunehmend
gestresst, da sie jedes zweite Wochenende nach Hannover reist.
Dort leistet sie ihrem schwerkranken Bruder Gesellschaft und
unterstiitzt ihn so gut wie méglich im Haushalt und bei der
Bearbeitung seiner Post.

FALLVIGNETTE 1

In einem telefonischen Gesprach mit dem versorgenden
Palliativteam auBert Frau J, dass sie das Geftihl hat, dass ihr
die Aufgaben lber den Kopf wachsen. Auch fragt sie sich, wie
es weitergehen kann, wenn sich der gesundheitliche Zustand
ihres Bruders zunehmend verschlechtert.

Das Palliativteam bespricht mit Frau J die Moglichkeit, Hilfe bei
der Haushaltsflihrung durch einen Pflegedienst zu erhalten
sowie Freund:innen und Nachbar:innen ihres Bruders starker
einzubeziehen und verweist sie auf eine Webseite zur Nach-
barschaftshilfe. Auch schldgt das Palliativteam Frau J vor, eine
telefonische sozialrechtliche Beratung in Anspruch zu nehmen.
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THEMA 3
KOOPERATION MIT PROFESSIONELL UND
EHRENAMTLICH VERSORGENDEN

,Die starken Momente, die es so mit der letzten Einrichtung
gab, das waren wirklich auch Telefonate (...) liber den Zustand
meines Vaters, wo mir auch von dem Leiter (des versorgenden
Pflegeheims) erkldrt wurde, was jetzt (...) im Kopf meines Vaters
mit dieser nicht-onkologischen Erkrankung A (...) passiert, wo so
ein (...) Perspektivwechsel vollzogen wurde (...) in die Situation
meines Vaters, wo wir auch gemeinsam (iberlegt haben, was ist
flir ihn jetzt wichtig.“

Datengrundlage

Long Distance Caregivers sind auf verldssliche Informationen
versorgender Einrichtungen und Dienste zur gesundheitlichen
Situation des/der Patient:in angewiesen, wenn keine Kom-
munikation mit dem/der Patient:in tiber die Distanz moglich
ist. Long Distance Caregivers erleben die Bereitschaft zum
Austausch von professionell (z. B. ambulanter Pflegedienst;
auch Haushaltshilfen) und ehrenamtlich Versorgenden (z. B.
Hospizbegleiter:innen) als hilfreich sowie Telefonate (oder
telefonische Sprechstunden mit einer Online-Terminbu-
chungsfunktion) mit Versorgenden. Long Distance Caregivers
berichten auch von Sprachbarrieren im telefonischen Kon-
takt mit nicht-muttersprachlichen Pflegefachpersonen. Long
Distance Caregivers duBern den Wunsch nach einer App, in
die Versorgende Informationen zum Gesundheitszustand und
zu erfolgten Versorgungstatigkeiten einpflegen kénnen. Long
Distance Caregivers wiinschen sich, dass sie von Versorgenden
starker proaktiv in den Blick genommen und als Angehdcrige,
die uber eine raumliche Distanz versorgen, aktiv berlicksichtigt
werden (z. B. dass Herausforderungen ihrer spezifischen

Long Distance Caregiver-Situation mittels Kurzfragebogen
erfasst werden). Auch wird der Wunsch nach einem/einer
festen Ansprechpartner:in in versorgenden Einrichtungen/
Diensten formuliert.

Empfehlung

Ein (wenn moglich videogestitztes) Angehdrigengesprach
(z. B. mit Palliativteam/ambulantem Hospizdienst) anbie-
ten, um Long Distance Caregiver in den Versorgungsprozess
einzubinden.

Telefon-/Videosprechstunde (wenn méglich mit Online-
Terminbuchungsfunktion) fir Long Distance Caregiver
anbieten, um Long Distance Caregiver Uiber die aktuelle
Versorgungssituation zu informieren.

Long Distance Caregiver ermutigen, eigene Wiinsche zu
kommunizieren und mégliche Zeitfenster zur Kontaktauf-
nahme zu benennen.

Soweit moglich und gewtinscht, nicht-deutschen Mutter-
sprachler:innen Telefongesprach in anderer Sprache anbieten.

Long Distance Caregiver starker proaktiv in den Blick nehmen und
spezifische Bedurfnisse aktiv erfragen und berticksichtigen.

Mit Long Distance Caregiver besprechen, welche Verant-
wortung an professionell und ehrenamtlich Versorgende
abgegeben werden kann. In der Zusammenarbeit und durch
engen Kontakt und transparente Kommunikation (z. B. ein
Kommunikationskanal fiir alle Beteiligten) Long Distance
Caregiver befahigen, Verantwortung abgeben zu kdnnen.

Austausch zwischen Long Distance Caregiver und professio-
nell/ehrenamtlich Versorgenden informativ und ressourcen-
schonend (zeitlich, personell) gestalten, z. B. moglichst durch
Benennung eines/einer festen Ansprechpartner:in fiir Long
Distance Caregiver in allen Belangen, die den/die Patient:in
betreffen.
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FALLVIGNETTE 2

Herr A (36 Jahre, Hauptfiirsorgender) erreicht seinen Vater,

der 450 km entfernt wohnt und alleine lebt, nicht iiber das

Mobiltelefon. Nun griibelt Herr A, ob sein Vater mal wieder
vergessen hat, den Akku aufzuladen.

Nachdem Herr A seinen Vater zwei Tage nicht erreicht hat,
ist er verunsichert und macht sich Gedanken, ob es seinem
Vater gut geht. Die Ungewissheit belastet Herrn A zunehmend,
als er von der Hausarztin seines Vaters einen Anruf erhalt;
sein Vater sei gestiirzt und war zwei Tage im Krankenhaus.

Herr A erwahnt im Telefonat mit der Hausarztin, dass er sich
bereits groRe Sorgen gemacht hat, da er keinen Kontakt zu
seinem Vater aufnehmen konnte. Die Hausarztin erkennt hier
einen Bedarf und bietet Herrn A und seinem Vater ein video-
gestutztes Familiengesprach an. In diesem Gesprach bespre-
chen Herr A, sein Vater und die Hausarztin Losungen, um
Herrn Ain der Fiirsorge fiir seinen Vater tiber die raumliche
Entfernung zu entlasten. Sie tberlegen, einen Hausnotruf

zu initiieren.

Zudem besprechen sie, ob Ehrenamtliche eines ambulanten
Hospizdienstes dadurch unterstitzen konnten, indem sie ein
Mal wochentlich fiir eine Stunde bei dem Vater von Herrn A
vorbeischauen und beim Besuch ein Videotelefonat zwischen
Herrn A und seinem Vater initiieren. Die Hausarztin sendet
Herrn A einen digitalen Flyer zu einem ambulanten Hospiz-
dienst und Hausnotrufdiensten am Wohnort seines Vaters.
Herr A nimmt Kontakt zu den Diensten auf. Ein Hausnotruf
wird eingerichtet und der Hospizdienst vermittelt gerne eine
ehrenamtliche Hospizbegleiterin.
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THEMA 4
ZUSAMMENSPIEL VON ALLTAGS- UND BERUFSLEBEN
BEI FURSORGE UBER RAUMLICHE DISTANZ

»Ich hatte dann irgendwann keine freien Tage mehr. Dann musste
ich (...) versuchen, tiber diese Wochenenddienste mir Tage zu (...)
erwirtschaften (...), um dann dafiir einen Ausgleichtag in der
Woche zu bekommen, was ja auch wichtig ist, wenn man so
organisatorische Dinge erledigen muss. Da hilft einem ja nicht
ein Sonntag, an dem alles geschlossen ist.“

Datengrundlage

Long Distance Caregivers erleben einen Spagat zwischen der
von ihnen geleisteten Fiirsorge und ihrem Alltags- und Berufs-
leben. Berufliche Verpflichtungen haben Auswirkungen auf die
Kontakthaufigkeit sowie die Haufigkeit und Lange der Besuche
bei dem/der Patient:in vor Ort. Long Distance Caregivers be-
richten, dass sie ihren eigenen Alltag anpassen, um mehr Zeit
mit dem/der Patient:in verbringen zu kdnnen. Long Distance
Caregivers nehmen manchmal unbezahlten Urlaub, um Fiir-
sorge vor Ort leisten zu kdnnen oder sehen sich gezwungen,
lber Wochenenddienste zusatzliche Urlaubstage zu erwirt-
schaften, um Flirsorgeaufgaben tibernehmen zu kénnen. Long
Distance Caregivers sind dadurch belastet, da ihnen weniger
Zeit bzw. Urlaubstage mit der eigenen Kernfamilie bleiben.
Home-Office-Méglichkeit, Gleitzeit und eine flexible Einteilung
der Arbeit oder des Studiums werden von Long Distance Care-
givers als forderlich erlebt. Ein offener Umgang mit der Long
Distance Caregiving-Situation und Transparenz gegentiber
Arbeitgebenden und Arbeitskolleg:innen wird gerade aufgrund
sich schnell und unaufhaltsam verandernder Erkrankungssitu-
ationen am Lebensende als hilfreich erlebt.

Empfehlung

« Im Angehdrigengesprach mit Palliativteam klaren, inwiefern
Long Distance Caregiving-Situation und Berufs- und Alltags-

leben vereinbar sind und wo Hiirden und Konflikte bestehen.

- Dem Long Distance Caregiver eine sozialrechtliche Beratung
anbieten oder auf wohnortnahe Beratungsmaglichkeiten
(z. B. durch Pflegestltzpunkte, Arbeitsagenturen, Arbeits-
kammern) verweisen, die tiber Pflegezeit, Sonderurlaub und
berufliche Freistellung informieren, aber auch alternative
Unterstltzungs- und Unterbringungsangebote diskutieren
(z. B. Unterstiitzung durch andere An- und Zugehdérige,
Pflegedienst, Hospizdienst, Palliativdienst, Notrufhilfe).

« Long Distance Caregiver ermutigen, von Arbeitgebenden
bereitgestellte Angebote zu nutzen (z. B. Home-Office-
Maoglichkeit; individuelle Gleitzeitvereinbarung; Maoglichkeit,
kurzfristig und flexibel Urlaubstage einzureichen).

« Klaren, inwiefern ein offener Umgang mit der Long Distance
Caregiving-Situation und Transparenz gegentber Arbeit-
gebenden und Arbeitskolleg:innen moglich ist und hilfreich
sein kann, sodass Missverstandnisse ausgeraumt und Hilfe
geblindelt werden kann sowie Synergieeffekte genutzt
werden kénnen.
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THEMA 5
FINANZIELLE BELASTUNGEN DER FURSORGE
UBER RAUMLICHE DISTANZ

LIch bin (...) relativ oft hingefahren und wir mussten da drei Mal
im Hotel libernachten, das mussten wir (...) alles selber bezah-
len. (..) Wenn man das dann zusammenrechnet, dann sind
schon (...) in den sechs Wochen (...) um die 700, 800 Euro (...) da
durchgelaufen. Na gut, das miissen wir dann irgendwo wieder
einsparen, aber da gibt es (...) keine Stelle, die sagt, das kann
man wiederbekommen.“

Datengrundlage

Long Distance Caregivers erleben finanzielle Belastungen
durch die Fiirsorgesituation (z. B. Reisekosten; Anmietung
einer Unterkunft bei dem/der Patient:in vor Ort), die durch
unterstiitzende Strukturen (bei Besuchen) vor Ort gemindert
werden konnten.

Empfehlung

+ Im Angehorigengesprach mit Long Distance Caregiver
besprechen, inwiefern unterstiitzende Strukturen vor Ort
bei der/dem Patient:in finanzielle Belastungen fiir Long
Distance Caregiver abmildern kénnen (z. B. Méglichkeit zur
Ubernachtung bei anderen An- und Zugehorigen).

« Beratung anbieten, inwiefern Long Distance Caregiver flr
seine/ihre Unterstiitzungsleistungen finanziell entlastet
werden kann (z. B. steuerliche Absetzbarkeit von Pflege-
kosten, Inanspruchnahme der Verhinderungspflege).

THEMA 6 29
REISEZEIT — BELASTUNG ODER ERHOLUNGSZEIT?

,Gesundheitlich ist das natiirlich schon anstrengend,
weil die Zeiten auf der Autobahn und bei der Pflege sind
keine Erholungszeiten.”

Datengrundlage

Long Distance Caregivers erleben die Reisezeit zum/zur
Patient:in als belastend. Fahrzeiten werden mitunter als
einsam erlebt. Die Reisezeit wird nicht als Erholungsphase
wahrgenommen, auch wenn etwa kiirzere Autofahrten zur
Reflexion und Verarbeitung der belastenden Situation vor Ort
bei dem/der Patient:in dienen kénnen. Zum Teil werden Zug-
fahrten im Vergleich zu Autofahrten als angenehmer wahrge-
nommen.

Empfehlung :?:

+ Long Distance Caregiver in seiner/ihrer Selbstkompetenz
starken, fur sich selbst zu erarbeiten und Ideen zu sammeln,
wie die Reisezeit angenehmer gestaltet werden kann
(z. B. wenn moglich Begleitperson zur emotionalen Unter-
stitzung wahrend der Reise einbeziehen).



30 THEMA7 31
KRAFTQUELLEN NUTZEN UND AUSBAUEN

Wenn ich nicht immer direkt da bin, habe ich dann (...in der) Empfehlung t?:

Zwischenzeit auch ein bisschen Kraft, die ich tanken kann.“

« Im Angehdrigengesprach individuelle Grenzen in der Flrsorge
Uber die raumliche Distanz reflektieren.

Datengrundlage

« Palliativteam/Hausarzt:in/Ehrenamtliche bestarken Long

Die raumliche Distanz kann einen Puffer in der Fiirsorgesitua- Distance Caregiver in seiner/ihrer Selbstflirsorge und ermu-
tion bieten, z. B. durch den Abstand zur Erkrankungssituation. tigen Long Distance Caregiver, bereits bestehende Kraftquel-
Auch kann die raumliche Distanz einen Schutz vor standiger len zu nutzen und bei Bedarf weitere Kraftquellen im Alltag
Abrufbarkeit bieten, sofern sich etwa lokal Flirsorgende vor zu etablieren.

Ort um den/die Patient:in kimmern. Long Distance Caregivers

leiden darunter, Wochen oder sogar Monate am Wohnort des/ - Bei Bedarf gemeinsam mit Long Distance Caregiver klaren,
der Patient:in zu verbringen, da sie Kraft aus dem Leben am welche An- und Zugehdrige aus dem eigenen sozialen
eigenen Wohnort schépfen — etwa nutzen sie den Austausch Netzwerk sie/ihn in der Flirsorgesituation emotional starken
mit Menschen, die nicht in die Fiirsorgesituation eingebunden konnen.

sind, um auf andere Gedanken zu kommen. Long Distance

Caregivers wiinschen sich einen Austausch mit anderen Long « Im Gesprach klaren, wie Long Distance Caregiver Kontakt
Distance Caregivers. zu eigenem sozialen Netzwerk aufrechterhalten kann

(z. B. telefonisch), wenn Long Distance Caregiver bei dem/
der Patient:in vor Ort ist.

+ Austausch mit anderen (z. B. in Selbsthilfegruppen) fordern
und Angebote fir niedrigschwellige, praxisnahe (Online-)
Austauschformate mit Firsorgenden in ahnlichen Situatio-
nen vorstellen.




>> PERSPEKTIVEN

Im Folgenden wird empirisches Datenmaterial zu drei Themen
prasentiert, zu denen Long Distance Caregivers starken Unter-
stitzungsbedarf gedulRert haben.

THEMA 8
BELASTUNGEN UND SCHLECHTES GEWISSEN,
SICH NICHT AUSREICHEND ZU KUMMERN

»Das fand ich auch schwierig dieses Gefiihl von ,ich kann ihr
tatsdichlich nicht helfen, aufser mit dem, dass ich mit ihr spreche
und versuche, ihr das Gefiihl zu geben, dass ich da bin’ Das war
schwer.“

Datengrundlage

Long Distance Caregivers haben das Gefiihl, nicht Fiirsorgende
im eigentlichen, umfassenden Sinne zu sein. Sie leiden darunter,
oftmals nur emotionale Unterstiitzung leisten zu kénnen.
Auch leiden sie darunter, dass kein Kérperkontakt mit der/
dem Patient:in moglich ist und empfinden es als schwierig,

Zwischenmenschliches ohne Kérperkontakt zu vermitteln (z. B.

Mimik und ein ,,sich in den Arm nehmen* fehlt). Long Distance
Caregivers erleben es als belastend, wenn sie bei Besuchen vor
Ort feststellen, dass der/die Patient:in nicht gut versorgt ist.
Sie haben dann ein schlechtes Gewissen, sich aufgrund ihrer
fehlenden physischen Prasenz zu wenig zu kimmern und zu
wenig/nicht kurzfristig (z. B. in Krisensituationen) zu dem/
der Patient:in fahren zu kénnen. Das schlechte Gewissen wird
verstarkt, wenn der/die Patient:in den Wunsch nach mehr
personlichem Kontakt an den/die Long Distance Caregiver
formuliert. Long Distance Caregivers berichten, dass lokal
flirsorgende An- und Zugehorige umfangreichere Fiirsorgeauf-
gaben Ubernehmen als sie selbst und eher als Hauptfursorge-
personen wahrgenommen werden.
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FALLVIGNETTE 3 :

Frau B (32 Jahre, Mutter von zwei Kindern im Grundschulalter)
besucht ihre schwerkranke Mutter im Hospiz. Als Frau B sich
verabschieden méchte, hdlt ihre Mutter Frau Bs Hand ganz fest
und fragt Frau B mit trauriger Stimme, wann sie das ndichste
Mal zu Besuch kommen wird. Frau B fillt es zunehmend
schwerer, wegzufahren. Sie hat ein schlechtes Gewissen, ihre
Mutter nur ein bis zwei Mal im Monat besuchen zu kénnen,

da sie familidr und beruflich sehr eingespannt ist.

THEMA 9
LONG DISTANCE CAREGIVER-PATIENT-KOMMUNIKATION
ALS HERAUSFORDERUNG

»Man kann nicht (..) tiber den Tod (...) sprechen iiber das Telefon
oder kann man vielleicht, aber habe ich mich nicht getraut und
er (erkrankter Vater) hat es sich auch nicht getraut. (...) Vieles,
was einem auf der Seele liegt, mag man tiber das Telefon nicht
(.) weitergeben, weil man nicht weifs, wie stark man jemand
anderen damit belastet. Man sieht sein Gesicht nicht.”

Datengrundlage

Long Distance Caregivers erleben die Kommunikation mit
dem/der Patient:in tber die raumliche Distanz als herausfor-
dernd. Dies ist beispielsweise der Fall, wenn der/die Patient:in
Telekommunikationsmedien oder -software (z. B. Smartphone,
Instant-Messaging-Dienst, Videoanruf-Tools) nicht bedienen
kann/will. Auch betrifft dies Situationen, in denen der/die
Patient:in aufgrund der gesundheitlichen Situation nicht mehr
in der Lage ist, telefonisch zu kommunizieren. Long Distance
Caregivers sind verunsichert, wenn der/die Patient:in nicht
erreichbar ist. Long Distance Caregivers schatzen den Kontakt
zu dem/der Patient:in Uber Telefonate und Videotelefonate,
wenn kein persdnlicher Kontakt moglich ist.

Long Distance Caregivers vermeiden zum Teil bestimmte
Themen im nicht-personlichen Kontakt mit dem/der Patient:in
anzusprechen (z. B. Uberlegungen, den/die Patient:in zu sich
zu holen; Regelung des Nachlasses; Beerdigung; Tod).
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THEMA 10
INTERAKTION MIT ANDEREN INFORMELL FURSORGENDEN

,Das ist (..) immer schwierig, weil das Verhdltnis zwischen
meinem Bruder und mir, um es mal ganz vorsichtig aus-
zudrlicken, auch nicht das Beste ist — also von hier aus ihn
dazu zu bewegen, was zu unternehmen. (...) Also habe ich
tiberlegt, was kann ich von hier aus veranstalten, wie komme
ich an die Informationen ran.”

Datengrundlage

Long Distance Caregivers sind auf Unterstitzung durch vor
Ort flirsorgende An- und Zugehorige angewiesen, da nur so
die Fuirsorgesituation im hauslichen Umfeld aufrechterhalten
werden kann. Long Distance Caregivers benétigen verlassliche
Informationen der lokal Fiirsorgenden, wenn keine Kommu-
nikation mit dem/der Patient:in lber die Distanz moglich ist.
Long Distance Caregivers erleben es als belastend, wenn sie
von lokal flirsorgenden An- und Zugehérigen nicht (ausrei-
chend) liber das Versorgungsgeschehen informiert werden.
Long Distance Caregivers erleben den engen, informativen
Austausch mit lokal Fiirsorgenden als hilfreich, da sie so nicht
davon abhangig sind, professionell Versorgende telefonisch
erreichen zu mussen. Long Distance Caregivers empfehlen,
gemeinsam mit anderen lokal und aus der Distanz Flirsorgen-
den Aufgaben abzustimmen und sich ein Fiirsorgenetzwerk
aufzubauen. Long Distance Caregivers erleben die Erreich-
barkeit anderer fuirsorgender An- und Zugehoriger und die
gemeinsame Organisation der Fiirsorge fiir den/die Patient:in
als herausfordernd. Long Distance Caregivers erleben als posi-
tiv, wenn sie sich gegenseitig mit lokal flrsorgenden An- und
Zugehorigen unterstiitzen. Konflikte mit lokal Fiirsorgenden
werden als herausfordernd und belastend erlebt und kénnen
die eigene geleistete Fiirsorge erschweren. Long Distance
Caregivers fiihlen sich emotional belastet, wenn unklar ist, ob
bzw. welche Flirsorgeaufgaben von lokal flirsorgenden An- und
Zugehdrigen libernommen werden.
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