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Interventionen zur Unterstützung 
von pflegenden Angehörigen 
von Patienten in der terminalen 
Phase einer Erkrankung

Übersetzung

Hintergrund

In der terminalen Phase ihrer Erkran-
kungen können Patienten komplexe Be-
dürfnisse haben. Trotz medizinischer 
Hilfe sind es häufig Familie und Freun-
de, die eine zentrale Rolle in der Unter-
stützung des Erkrankten spielen, unab-
hängig davon, ob sich der Patient zu Hau-
se oder woanders befindet. Diese infor-
melle Pflege kann mit erheblichen physi-
schen, psychologischen und wirtschaftli-
chen Belastungen für die pflegenden An-
gehörigen einhergehen. Mittlerweile gibt 
es eine Vielzahl von unterstützenden Pro-
grammen für pflegende Angehörige, ein-
schließlich psychologischer und prakti-
scher Unterstützung.

Ziel

Die Wirkung von unterstützenden Maß-
nahmen, die darauf abzielen, die psy-
chische und physische Gesundheit der 
pflegenden Angehörigen von Patienten in 
der terminalen Phase zu verbessern, soll 
bewertet werden.

Literatursuche

Das „Cochrane Central Register of Con-
trolled Trials“ (CENTRAL, The Cochrane 
Library, Issue 2 2010); MEDLINE (1950 bis 
Mai 2010); EMBASE (1980 bis Mai 2010); 
PsycINFO (1872 bis Mai 2010); CINAHL 
(1937 bis Mai 2010); National Health Ser-

vice Research Register (2000 bis Novem-
ber 2008) und Abstracts von Dissertati-
onen (1716 bis Mai 2010) wurden durch-
sucht. Zudem wurden die Referenzlisten 
der relevanten Studien durchsucht, Ex-
perten kontaktiert und in Zeitschriften 
nach entsprechenden Studien per Hand 
recherchiert.

Einschlusskriterien

Es wurden randomisierte kontrollier-
te Studien (RCT) eingeschlossen, welche 
Interventionen für Erwachsene evaluier-
ten, die für die Pflege eines Freundes oder 
Verwandten mit einer Erkrankung in der 
Endphase verantwortlich sind. Interventi-
onen konnten praktische und emotionale 
Unterstützung und/oder die Vermittlung 
von Bewältigungsstrategien beinhalten 
und die Pflegenden auch indirekt bei der 
Patientenversorgung unterstützen.

Daten und Analyse

Unabhängig voneinander überprüften 
zwei Autoren die gefundenen Referenzen 
anhand der Einschlusskriterien. Die Da-
ten, einschließlich unerwünschter Wir-
kungen, wurden von einem einzelnen Au-
tor extrahiert und durch einen anderen 
geprüft. Die Bewertung des Risikos für 
Bias wurde von zwei Autoren vorgenom-
men. Studienautoren wurden kontaktiert, 
um fehlende Informationen zu erhalten. 
Wenn sinnvoll, wurden die Studiendaten 
hinsichtlich der primären Endpunkte des 
Reviews zusammengefasst.
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Hauptergebnisse

Es wurden 11 RCT mit 1836 Pflegern ein-
geschlossen. Neun Interventionen richte-
ten sich direkt an die Pflegeperson. Sie-
ben dieser Maßnahmen beinhalteten die 
Unterstützung in der Pflegerolle, eine an-
dere evaluierte das Familienleben und ei-
ne weitere beinhaltete eine Trauerthera-
pie. Keine dieser Interventionen beinhal-
tete praktische Unterstützung. Die ande-
ren beiden Interventionen zielten darauf 
ab, pflegende Angehörige indirekt bei der 
Patientenversorgung zu unterstützen. Ins-
gesamt ist das Risiko für Bias unklar, da 
alle Studien die angewandten Methoden 
schlecht berichteten.

Die Evidenz von niedriger Qualität 
deutet darauf hin, dass Interventionen, 
die direkt auf die Unterstützung von pfle-
genden Angehörigen abzielen, die psy-
chologische Belastung kurzfristig und 
signifikant reduzieren können [8 Stu-
dien: standardisierte Mittelwertdiffe-
renz (SMD) −0,15; 95%-Konfidenzinter-
vall (KI) −0,28 bis −0,02]. Ebenfalls deu-
tet die Evidenz von niedriger Qualität da-
rauf hin, dass diese Interventionen kurz-
zeitig marginal die Fähigkeit der Prob-
lembewältigung sowie die Lebensquali-
tät verbessern können, jedoch waren kei-
ne dieser Ergebnisse statistisch signifikant 
(7 Studien: SMD −0,05; 95%-KI −0,24 bis 
0,14; bzw. 6 Studien: SMD 0,08; 95%-KI 
−0,11 bis 0,26). Eine Studie untersuchte die 
physischen Endpunkte, insbesondere die 
Verbesserung der Schlafqualität, sie fand 
jedoch keinen Unterschied (medianer Ef-
fekt 0,00). Keine Studie untersuchte die 
Nutzung der Angebote des Gesundheits-
systems oder die unerwünschten Wirkun-
gen der Interventionen. Jedoch wurde in 
einer Studie gezeigt, dass eine Subgruppe 
der Interventionsgruppe mehr Familien-
konflikte aufzeigte.

Die Evidenz zur Wirkung indirekter In-
terventionen war weniger deutlich. Wäh-
rend die beiden Studien dieser Kategorie 
feststellten, dass die Unterstützung des Pa-
tienten die psychische Belastung der Pfle-
genden reduzieren kann, waren keine der 
vier Untersuchungen statistisch signifi-
kant. Es gab keine Untersuchung über die 
Akzeptanz der Pflegerolle, die Lebensqua-
lität, die Nutzung von Betreuungsangebo-
ten oder unerwünschte Wirkungen. In ei-

ner Studie gab es keinen Unterschied zwi-
schen den Gruppen im Anteil der Pfleger, 
die eine gute physische Gesundheit be-
richteten.

Schlussfolgerungen der Autoren

Es gibt Evidenz, die darauf hinweist, dass 
unterstützende Interventionen die psy-
chologischen Belastungen von Pflegern 
reduzieren können. Diese Ergebnisse deu-
ten darauf hin, dass Leistungserbringer auf 
die Bedürfnisse von pflegenden Angehö-
rigen eingehen und berücksichtigen soll-
ten, dass sie von zusätzlicher Unterstüt-
zung profitieren können. Trotzdem be-
steht weiterhin die Notwendigkeit für zu-
sätzliche Forschung auf dem Gebiet, um 
den Nutzen der Interventionen zu identi-
fizieren und die Wirkung auf die körper-
liche Gesundheit sowie potentielle un-
erwünschte Wirkungen zu untersuchen. 
Dafür müssen die Methoden in den Stu-
dien vollständig berichtet werden.

Kommentar

„Information ermöglicht Kommunikati-
on“ [1]. Die Psychoonkologie hat sich in 
den letzten Jahrzehnten zu einer sehr dif-
ferenzierten klinischen und wissenschaft-
lichen Fachdisziplin etabliert, wobei der 
Fokus bislang auf den an einem Karzinom 
erkrankten Patienten lag. In Deutschland 
lebten 2012 ca. 1,4 Mio. Menschen mit ei-
ner Krebserkrankung. Rechnet man Fa-
milie und Freunde der Tumorpatienten 
dazu, so sind viele Millionen Menschen 
von der Erkrankung des Patienten betrof-
fen. Seit den 1980er Jahren wurde der Le-
benspartner in die psychoonkologische 
und psychosoziale Beratung und Betreu-
ung vermehrt integriert. Dies erfolgte v. a. 
im Zusammenhang mit Aufklärung und 
Beratung, aber auch im Rahmen der Un-
terstützung des Patienten durch Angehö-
rige.

Die psychische Belastung von Pati-
enten mit urologischen Tumorerkran-
kungen wurde mehrfach bestätigt. Mehre-
re Studien ermittelten bei ca. 30% der Pa-
tienten eine behandlungsbedürftige psy-
chische Erkrankung [2, 3, 4].

Auch Angehörige reagieren auf die 
Sorgen und das Leiden der Betroffenen, 
auch wenn sie die psychischen Beein-

trächtigungen durch die Krankheit nicht 
am eigenen Leib erfahren. Aber auch di-
ese sind durch die körperliche und emo-
tionale Situation hoch belastet [5]. Studi-
en zeigen, dass die Angehören von Krebs-
patienten genauso leiden wie der Pati-
ent selbst (Stress, innerer Konflikt, Trau-
er, Schuld, Wut). Sie fühlen sich von 
den Veränderungen, welche die Erkran-
kung bei ihrem Partner oder Freund aus-
löst, verunsichert. Mit dem Lebensent-
wurf des Patienten werden auch die Plä-
ne, Hoffnungen und Träume der nächsten 
Bezugsperson in Frage gestellt. Das Ver-
halten der Umwelt hat wiederum erheb-
liche Relevanz für die psychische Situati-
on des Tumorpatienten.

Bei einer Tumorerkrankung handelt es 
sich um eine Systemerkrankung, bei der 
nicht nur die Systeme „Körper“ und „Psy-
che“ des Patienten betroffen sind, sondern 
auch das System „Familie“ – die Famili-
ensituation in Abhängigkeit von individu-
ellen Ressourcen, Bewältigungsstrategien 
und finanzieller Absicherung wird mas-
siv beeinträchtigt. Es können sich erheb-
liche Probleme ergeben, die gelöst werden 
müssen. So kann es zu Veränderungen der 
sozialen Rollen im Familiengefüge kom-
men. Das erkrankte Familienmitglied 
wird temporär oder gar dauerhaft nicht in 
der Lage sein, seine angestammte Position 
im sozialen System der Familie wahrzu-
nehmen. Rollen müssen neu besetzt wer-
den, konsekutiv kommt es zur Neustruk-
turierung des gesamten Systems „Fami-
lie“, was gemeinsam überlegt und konzi-
piert werden muss.

Eine besonders schwere Belastung für 
Angehörige ist eine fortgeschrittene Tu-
morerkrankung, die unwiderruflich zu 
einer palliativen Situation und zum Tod 
des Patienten führt. Die Lebenszufrieden-
heit und -qualität der pflegenden Ange-
hörigen ist in der palliativen und termi-
nalen Pflegephase deutlich vermindert 
[6]. Je ausgeprägter die emotionale Bin-
dung zum Patienten ist, desto schwieriger 
ist die Anpassung an den Krankheitspro-
zess. Aufgrund der erhöhten psychischen 
Morbidität von pflegenden Angehörigen 
mit 63% im Vergleich zu nicht-pflegenden 
Familienangehörigen sollte sich die pro-
fessionelle psychosoziale Unterstützung 
keinesfalls auf den Tumorerkrankten al-
lein fokussieren, sondern ebenso emotio-
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nal belastete Angehörige einschließen [7]. 
Die Kommunikation mit den Angehöri-
gen ist daher von entscheidender Bedeu-
tung. Das direkte Umfeld sollte über die 
Bedürfnisse und Nöte des Patienten infor-
miert sein. Zudem ermöglicht eine ausrei-
chende Kommunikation die Klärung von 
Missverständnissen, sodass die Gefahr 
des „gemeinsamen Schweigens“ reduziert 
werden kann (Erkrankter und Angehöri-
ge wollen sich gegenseitig nicht belasten 
und schweigen). Im Rahmen eines Ge-
sprächs werden bedrängende und belas-
tende Gefühle verarbeitet und gemeinsam 
geteilt. Negative, aber auch positive Emo-
tionen werden versprachlicht.

In dem Cochrane Review von Candy 
et al. [8] untersuchen die Autoren, inwie-
fern unterstützende Programme pflegen-
de Angehörige von Patienten in der Pal-
liativbetreuung entlasten können. Mitt-
lerweile wird eine Vielzahl solcher Pro-
gramme zur Verbesserung der psychi-
schen und physischen Gesundheit von 
Pflegenden angeboten. Art und Umfang 
dieser Betreuungsprogramme sind ab-
hängig vom Gesundheitssystem. Im Sin-
ne der Kosteneinsparung im Gesund-
heitswesen wird es immer wichtiger, den 
Nutzen von Gesundheitsleistungen zu 
evaluieren, um deren Angebot zu recht-
fertigen. Zum Thema pflegende Angehö-
rige von Patienten in der palliativen Be-
treuung gab es bislang keine systema-
tischen Übersichtsarbeiten, die solche 
Interventionen evaluierten.

Das Review von Candy et al. [8] fo-
kussiert ausschließlich auf RCT, welche 
Erwachsene in der informellen Pflege 
eines palliativ zu betreuenden Verwand-
ten oder Freundes einschließen. Die Er-
bringung der Pflegeleistung wurde defi-
niert als unentgeltliche physische, prak-
tische und/oder emotionale Unterstüt-
zung. Die untersuchten Interventionen 
zielten darauf ab, den Pflegenden zusätz-
lich zur Standardpflege direkt oder indi-
rekt zu unterstützen. Direkte Unterstüt-
zung kann häuslichen Support, das Erler-
nen von Bewältigungsstrategien zur Prob-
lemlösung oder die Förderung der psychi-
schen Gesundheit und des Wohlbefindens 
durch beispielsweise Beratung, Entspan-
nungsprogrammen oder Psychotherapie 
beinhalten. Indirekte Unterstützung be-
inhaltet den Support der Patienten durch 

Dienstleistungen, um die Pflegenden zu 
entlasten. Die Unterstützungsmaßnah-
men konnten von Dienstleistern im Ge-
sundheitswesen, anderen Dienstleistern 
und Laien erbracht werden.

Untersucht wurde der Einfluss der 
Interventionen auf die psychische Ge-
sundheit (Stress, Lebensqualität, Selbst-
wahrnehmung), die physische Gesund-
heit (Ermüdung, Schlafqualität), die Nut-
zung von Gesundheitsleistungen und die 
unerwünschten Nebenwirkungen. Se-
kundäre Endpunkte waren Akzeptanz 
und Kenntnis der Situation, Bewertung 
der pflegerischen Versorgung und Kos-
tenevaluation.

Eine umfassende Literatursuche und -
auswahl der identifizierten Zitate nach den 
gängigen Methoden der Cochrane Colla-
boration ermittelte 11 RCT zu dem The-
ma (mit Daten von insgesamt 1836 Pfle-
genden). Die Studien waren bezüglich der 
untersuchten Interventionen, Zeitpunkte, 
berichtete Methodik und Endpunkte sehr 
heterogen, was eine Zusammenfassung 
der Ergebnisse erschwerte. Neun der ein-
geschlossenen Studien evaluierten direkte 
Unterstützungsmaßnahmen der Pfle-
genden, zwei andere evaluierten den in-
direkten Support. Keine Studie war desi-
gnt, um das Angebot von häuslicher Un-
terstützung zu evaluieren. Nur teilweise 
wurden die für das Review a priori festge-
legten primären Endpunkte in den Studi-
en erhoben. Daten über die Wirkung von 
Interventionen zur Verbesserung der phy-
sischen Gesundheit gab es nur limitiert, 
und solche, die über die Nutzung des An-
gebots von Gesundheitsdienstleistungen 
berichteten, lagen nicht vor. Auch gab es 
keine Daten zur Evaluierung von uner-
wünschten Wirkungen oder zur Kostene-
valuation.

Insgesamt zeigen die Ergebnisse des 
Reviews, dass Interventionen kurzzeitig 
gegen psychologischen Stress helfen kön-
nen. Der Effekt war signifikant, der be-
obachtete Unterschied jedoch klein. Die 
Lebensqualität der Pflegenden und das 
Vorhandensein von Bewältigungsstrate-
gien waren in der kurzzeitigen Betrach-
tung in der Interventionsgruppe höher, 
doch die Ergebnisse waren statistisch 
nicht signifikant. Alle Aussagen beru-
hen allerdings auf einer geringen Quali-
tät der Evidenz, denn nicht alle Studien 

berichteten von den notwendigen me-
thodischen Details. Nur eine Studie wur-
de nach dem Risiko für Biasbewertung 
als „niedriges Risiko“ beurteilt; alle an-
deren Studien erhielten das Urteil „un-
klares Risiko“. Ein Selektionsrisiko beim 
Einschluss der Studienteilnehmer liegt 
wahrscheinlich vor, denn z. T. berich-
teten Studien, dass 50% der Teilnehmer 
eine Studienteilnahme ablehnten. Auch 
ein Publikationsbias kann nicht ausge-
schlossen werden, da nur wenige Studien 
in diese Analyse eingingen.

Die Reviewergebnisse deuten darauf 
hin, dass unterstützende Interventionen 
für die Zielgruppe der pflegenden Ange-
hörigen von Patienten in der palliativen 
Versorgung hilfreich gegen psychologi-
schen Stress sein können. Aufgrund der 
großen Variabilität der Studien und der 
zur Anwendung gebrachten Methodiken 
kann das aktuelle Review weder Aussagen 
über die besten Interventionen noch dar-
über treffen, welche Personen am meisten 
von den Interventionen profitierten und 
welche die beste Art der Leistungserbrin-
gung ist.

Fazit

Die Pflegebedürftigkeit des Partners 
oder Freundes kann sich als schwere psy-
chische, physische, soziale und finan-
zielle Belastung herausstellen. Nicht nur 
der Patient, sondern auch die Angehö-
rigen der Patienten sind oft psychoso-
zial belastet und nicht in der Lage, ihre 
Belastung zu limitieren. Daher sind vie-
le Unterstützungsangebote, die initial 
für Krebspatienten eingerichtet wurden, 
mittlerweile auch für Angehörige erwei-
tert worden.
Das Review zeigt, dass Interventionen, 
gerichtet an Pflegende von Patienten im 
palliativen Stadium, wirksam sind. Die 
aufgezeigten Effekte sind z. T. klein und 
das Evidenzlevel gering, da die unter-
suchten Studien in den Interventio-
nen, den evaluierten Endpunkten und 
den angewandten Methodiken hetero-
gen sind. Die untersuchten Interventio-
nen beinhalten die direkte oder indirek-
te Unterstützung des Pflegenden, bei-
spielsweise durch spezielle Pflegeergän-
zungsprogramme, um die Pflegebelas-
tung zu reduzieren, das Erlernen von Be-
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wältigungsstrategien im Umgang mit 
der Situation, die Steigerung der psy-
chischen Gesundheit und des Wohlbe-
findens mittels Beratung, Entspannung 
und Psychotherapie oder das zeitgerech-
te Vermitteln dieser Angebote. Die Be-
wertung von anderen Interventionen 
mit sauber durchgeführten Studien ist 
notwendig.
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