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Abstract (Deutsch) 5 

Abstract (Deutsch) 

Hintergrund: Während humanitärer Krisen wie einer Pandemie stehen Gesundheitssys-

teme weltweit vor unbekannten Herausforderungen. Es ist davon auszugehen, dass sich 

die SARS-CoV-2-Pandemie auf Versorgungsstrukturen und -prozesse der Palliative 

Care1 und damit auch auf das Erleben der betreuten Patientinnen2 sowie deren Angehörige 

auswirkt. Welche Bedürfnisse schwerkranke und sterbende Menschen sowie deren An-

gehörige in Pandemiezeiten haben, ist bisher kaum bekannt.  

Ziel: Beschreibung der Auswirkungen der aktuellen SARS-CoV-2-Pandemie auf die Be-

dürfnisse von Patientinnen ohne SARS-CoV-2-Pandemie und deren Angehörige auf Pal-

liativstationen und in der spezialisiert ambulanten Palliative Care. 

 

1 In der deutschen Sprache gibt es kein allgemein akzeptiertes Äquivalent für den Ausdruck Palliative Care 

[Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin, 2016]. Die Begriffe Palliativmedizin und Palliativversorgung 

werden bisher als Übersetzungen verwendet und oftmals sogar als Synonyme für Palliative Care gebraucht. 

Beide Begriffe entsprechen dem Ansatz von Palliative Care nicht vollständig. Während im Begriff Pallia-

tivmedizin die medizinische, ärztliche Komponente hervorgehoben wird, verdeutlicht der Ausdruck Palli-

ativversorgung den multiprofessionellen Versorgungsaspekt des Fachgebiets der Palliative Care. Die Ver-

wendung des Begriffs Palliativmedizin impliziert außerdem eine Dominanz und vermeintlich herausra-

gende Stellung der Medizin innerhalb der Palliative Care [Husebø und Mathis, 2023]. Dabei ist offensicht-

lich, dass ein Bedarf an Palliative Care nicht zwangsläufig das Vorliegen eines medizinischen Versorgungs-

bedarfs bedeutet, insbesondere wenn Medizin dabei nur monodisziplinär verstanden wird [Husebø und Ma-

this, 2023]. Somit besteht bei Verwendung des Begriffs Palliativmedizin die Problematik eines eingeengten 

Verständnisses von Palliative Care auf primär medizinische Betreuungsanteile, wie beispielsweise die me-

dikamentöse Schmerztherapie, und impliziert damit eine Abwertung der interdisziplinären und multipro-

fessionellen Identität der Palliative-Care-Bewegung [Bollig et al., 2010]. Die Deutsche Gesellschaft für 

Palliativmedizin empfiehlt in ihrem 2016 erschienen Glossar zu Definitionen zur Hospiz- und Palliativver-

sorgung aus den oben beschriebenen Gründen die Verwendung des Begriffs Palliativversorgung, da dieser 

sich als deutsches Äquivalent zu Palliative Care in der Gesetzgebung und im Gesundheitssystem durchge-

setzt hätte [Deutsche Gesellschaft für Palliativmedizin, 2016]. Allerdings kann der Begriff Palliativversor-

gung nicht als weitgefasster Oberbegriff verstanden werden, da er nur einen Teilaspekt der Bedeutungs-

vielfalt des englischen Ausdrucks Palliative Care beinhaltet [Bollig et al., 2010]. Der englische Begriff 

„Care“ umfasst eine Vielzahl von Bedeutungen. Abseits von der vermeintlich eindimensionalen Überset-

zung Versorgung, schließt er auch Bedeutungen wie Fürsorge, Zuwendung, Anteilnahme, Mitmenschlich-

keit und Verantwortung mit ein. Conradi greift diese mehrdimensionale Darstellung des Care-Begriffs auf 

und stellt sich damit gegen eine Trivialisierung von Versorgungsaktivitäten [Kohlen und Conradi, 2001]. 

Stattdessen versteht sie, wie im internationalen Diskurs um Care-Ethik vielmals diskutiert, Care als pfle-

gende Handlungen, menschliche Bezogenheit und achtsame Interaktionen [Kohlen und Conradi, 2001]. Da 

der deutschen Sprache ein Begriff fehlt, der der mehrdimensionalen Bedeutung des Begriffs Care gerecht 

wird, kommen auch Bollig et al. zu dem Ergebnis, den englischen Begriff „Palliative Care“ im Deutschen 

unübersetzt zu verwenden [Bollig et al., 2010]. In der vorliegenden Dissertation wird deshalb, soweit mög-

lich, der Begriff Palliative Care verwendet. 

 
2  In der folgenden Arbeit wird aus Gründen der einfacheren Lesbarkeit ausschließlich die weibliche Form 

verwendet, wobei stets Personen aller Geschlechter gleichermaßen gemeint sind. 
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Methoden: In der qualitativen Studie wurden semi-strukturierte Interviews mit Patien-

tinnen auf Palliativstationen und in der spezialisiert ambulanten Palliative Care sowie mit 

deren Angehörigen geführt. Die Audioaufnahmen der Interviews wurden wörtlich 

transkribiert und unter Anwendung der Framework-Analyse nach Ritchie und Lewis in-

haltsanalytisch ausgewertet. Die Analyse folgte einem induktiven Ansatz. 

Ergebnisse: Von Juni 2020 bis Januar 2021 wurden 31 Interviews mit Patientinnen und 

Angehörigen (15/16) auf Palliativstationen und in der spezialisiert ambulanten Palliative 

Care (20/11) durchgeführt. Bedürfnisse, die unabhängig von der SARS-CoV-2-Pandemie 

durch eine palliativ geprägte Lebenssituation entstehen, bestehen auch in Zeiten der 

SARS-CoV-2-Pandemie unverändert weiter. Darüber hinaus existieren pandemiespezifi-

sche Bedürfnisse, die sich auf (1) Auswirkungen der Pandemie auf die allgemeine und 

spezialisiert-palliative Versorgung, (2) durch die Pandemie ausgelöste Belastungen in Be-

zug auf die Erkrankung und den Alltag sowie (3) Sorgen hinsichtlich einer Infektion be-

ziehen. Patientinnen und Angehörige haben Angst vor einer Infektion. Gleichzeitig ent-

stehen Sorgen, die sich auf die Aufrechterhaltung der häuslichen Versorgung bei Infekti-

ons-bedingtem Ausfall von Angehörigen beziehen. Beide Gruppen belasten die pande-

miebedingten Kontakteinschränkungen, die zu Einsamkeitsgefühlen und sozialer Isola-

tion bis hin zu traumatisierenden Erfahrungen am Lebensende führen können. Darüber 

hinaus verändert sich die Rolle der Angehörigen als Versorgende: Auf Palliativstationen 

sind sie durch Besuchseinschränkungen daran gehindert, ihre Aufgaben und Bedürfnisse 

als Pflegende oder Begleitende von schwerkranken und sterbenden Patientinnen wahrzu-

nehmen. In der spezialisiert ambulanten Palliative Care erleben Angehörige psychische 

und moralische Belastungen bei der Abwägung zwischen der Erhaltung der sozialen Be-

ziehungen am Lebensende einerseits und des Infektionsschutzes durch Reduzierung der 

sozialen Kontakte andererseits. 

Schlussfolgerung: Bedürfnisse von Patientinnen und Angehörigen im Rahmen der 

SARS-CoV-2-Pandemie gleichen den bekannten Bedürfnissen, die mit einer Situation am 

Lebensende einhergehen, werden allerdings facettenreicher, da sie durch pandemiespezi-

fische Bedürfnisse ergänzt werden. Soziale Beziehungen sollten unter Einhaltung der ent-

sprechenden Schutzmaßnahmen aufrechterhalten werden, da sie zentrale Ressourcen der 

Patientinnen und Angehörigen in der Palliative Care darstellen. Ein besonderes Augen-

merk sollte zudem auf den Bedürfnissen der Angehörigen als Versorgende liegen. 
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Abstract (English) 

Background: During humanitarian crises like a pandemic, healthcare systems worldwide 

face unknown challenges. It is likely that the SARS-CoV-2-pandemic affects care struc-

tures and processes in palliative care and thus the patients cared for. Little is known about 

the situation of non-SARS-CoV-2-palliative patients during the pandemic.  

Aim: The study aims to explore and describe the effect of the SARS-CoV-2-pandemic 

on the needs of patients without a SARS-CoV-2-diagnosis and their relatives in palliative 

care units and specialist palliative home care.  

Methods: Qualitative, semi-structured interviews with patients and their relatives in pal-

liative care units or specialist palliative home care, verbatim transcription, and qualitative 

content analysis following the framework approach. The framework is developed induc-

tively. 

Results: 31 interviews were conducted with patients/relatives (16/15) in palliative care 

units/specialist palliative home care (20/11) from June 2020 until January 2021. Identi-

fied needs are mostly independent of the SARS-CoV-2-pandemic and correspond to those 

arising from a palliative life situation in general. Themes related to the SARS-CoV-2-

pandemic were (1) concerns about an infection, (2) concerns about the overall social sit-

uation, and (3) effects of the pandemic on general care. Both patients and their relatives 

are concerned about an infection. One of the key concerns of relatives is being absent due 

to an infection, hence being unable to provide care. Patients and relatives are burdened 

with pandemic-related contact restrictions. Those restrictions can lead to feelings of lone-

liness, social isolation and even traumatizing experiences.  Furthermore, a change in the 

relatives' role as caregivers became visible: Restriction on visits limit relatives to fulfill 

their role in palliative care units. In specialist palliative home care, relatives are concerned 

about the balance between preserving social contacts at the end of life and preventing 

infection by reducing social contacts.  

Conclusion: Needs at the end of life remain identical in the context of the SARS-CoV-

2-pandemic but become more multifaceted as additional SARS-CoV-2-pandemic needs 

emerge. It has become clear that social relationships are a key resource and should be 

maintained with appropriate protection measures. With regard to the SARS-CoV-2-pan-

demic special attention should be given to the needs of relatives as caregivers. 
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1. Einleitung 

Im Frühjahr 2020 entwickelte sich, die im Dezember 2019 erstmals beschriebene Virus-

erkrankung, SARS- CoV-2 in Wuhan, China zur Epidemie. Von dort breitete sie sich 

grenzübergreifend aus, woraufhin sie im März 2020 von der World Health Organisation 

(WHO) als Pandemie eingestuft wurde [WHO, 2020]. Während im Verlauf der SARS- 

CoV-2 Pandemie immer weiter sprunghaft ansteigende Infektionszahlen verzeichnet 

wurden, lag die weltweite Mortalität nach Angaben der WHO bei schätzungsweise 3-4% 

(1). Gesundheitssysteme begegneten dabei weltweit noch nie dagewesenen Herausforde-

rungen mit ansteigendem Bedarf an Ressourcen über die bisherigen Maße (Constantini et 

al., 2020). Insgesamt zeigten sich weitreichende kollaterale Effekte auf die Funktions-

weise der Gesundheitssysteme, da zu Beginn der Pandemie die Behandlung von SARS-

CoV-2 infizierten Patientinnen prioritär gesehen wurde. Die medizinischen Behandlun-

gen aller anderen Patientinnen verzögerten sich oder blieben aus [Nogami et al., 2020; 

Schizas et al., 2020].  Das Ausmaß abgesagter und verschobener Operationen, vor allem 

von Brust-, Darm-, und Lungenkrebs, steht möglicherweise im Zusammenhang mit einem 

niedrigeren Überleben der Betroffenen [Johnson et al., 2020; Søreide et al., 2020]. Zur 

Eingrenzung der Verbreitung des SARS-CoV-2-Virus führte Italien als erstes Land Eu-

ropas, da es massiv durch die Pandemie betroffenen war [Constantini et al., 2020], eine 

nationale Quarantäne ein [Human Rights Watch, 2021]. Weitreichende Implementierun-

gen von Maßnahmen zur Eindämmung des Infektionsgeschehens, wie Quarantäne und 

Isolation, folgten weltweit im Stil einer „social distancing policy“ [Lonergan und Chal-

mers, 2020]. Als zusätzliches Resultat der Maßnahmen zur Eingrenzung der Transmis-

sion von SARS-CoV-2 zeigten sich schon bald soziale Isolation und Einsamkeit als große 

Herausforderung mit weltweiter Tragweite [Pai und Vella, 2021].  

Besonders gefährdet von den Folgen einer SARS-CoV-2-Infektion sind alte und vorer-

krankte Menschen [Tisminetzky et al., 2020]. Dieses Patientinnenkollektiv entspricht Pa-

tientinnen in einer Palliativsituation. Um auch in der aktuellen Krisensituation eine mög-

lichst hohe Lebens- und Versorgungsqualität sterbender und schwerkranker Menschen 

gewährleisten zu können, ist es notwendig zu verstehen, wie sich die Pandemiesituation 

auf die Bedürfnisse der Betroffenen auswirkt. Dazu wird im Folgenden zuerst die Pallia-

tive Care während der Pandemie betrachtet. Anschließend werden die allgemeinen Be-

dürfnisse von Patientinnen und Angehörigen am Lebensende beschrieben. Hier schließt 

ein Blick auf die in der Literatur beschriebenen Auswirkungen von Pandemien auf die 

javascript:;
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Bedürfnisse in der Palliative Care an. Vor dieser Rahmung wird die Fragestellung der 

vorliegenden Arbeit dargestellt.   

1.1 Palliative Care während der Pandemie 

Die Rolle der Palliative Care in humanitären Krisensituationen, wie einer Pandemie, 

wurde bereits in der Vergangenheit theoretisch beschrieben. Insbesondere deren Wich-

tigkeit im Falle eines Triage-Systems und der damit verbundenen Verweigerung von le-

bensverlängernden Maßnahmen für einige Patientinnen wurde hervorgehoben [Downar 

et al., 2010]. Der Fokus sollte dabei auf der Symptomkontrolle, psychologischer Unter-

stützung der Betroffenen und vorausschauender Behandlungsplanung im Falle von Triage 

und komplexen Versorgungsentscheidungen von SARS-Co-2 Infizierten liegen [Nouvet 

et al., 2018]. In der klinischen Praxis kommt es im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie 

allerdings zu Einschränkungen von palliativen Versorgungsstrukturen, sowohl von 

SARS-Co-2 Infizierten als auch von Nicht-Infizierten: Weltweit kommt es zu massiven 

Kontaktbeschränkungen auf Palliativstationen und in Hospizen [Downar und Kekewich, 

2021]. Vereinzelt werden ganze Palliativstationen geschlossen, Angehörigen und schwer-

kranken Patientinnen fehlen somit ganzheitliche Versorgung und Unterstützungsange-

bote [Münch et al., 2020]. Patientinnen sterben allein oder erhalten keine ausreichende 

familiäre Begleitung [Downar und Kekewich, 2021]. Auch die Allgemeinmedizin, die 

allgemeine ambulante palliative Versorgung ermöglicht, berichtet von veränderter Ver-

sorgung zu Beginn der SARS-CoV-2-Pandemie im Frühjahr 2020 in Deutschland: 40% 

der befragten Allgemeinmedizinerinnen geben an, dass die Qualität ihrer palliativen Ver-

sorgung im Vergleich zu Zeiten vor der Pandemie abgenommen hätte [Tielker et al., 

2021].  

Zusätzlich wird die multiprofessionelle Versorgung im stationären und ambulanten Set-

ting eingeschränkt, da einige Mitarbeitende des klinischen Teams, wie Physiotherapeu-

tinnen, Psychologinnen, Sozialarbeiterinnen, keinen Zugang zu den Patientinnen erhalten 

[Bayly et al., 2021]. Hierdurch zeigt sich deutlich, dass der holistische Ansatz der Pallia-

tive Care unter negativem Einfluss der SARS-Co-2 Pandemie steht.  Aus Angst vor Be-

suchsbeschränkungen lässt sich zudem eine Abnahme der Aufnahmen in stationären Hos-

pizen beschreiben [Mercadante, 2020, Bausewein und Simon, 2021]. Die massiven Ein-

schränkungen der Palliative Care deuten darauf hin, dass im Mittelpunkt der Pandemie 

lange Zeit vor allem die strukturelle Sicherstellung der Versorgung von SARS-CoV-2-

Infizierten und die konsequente Implementierung von Maßnahmen zur Verhinderung des 
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Infektionsgeschehens standen. Wenig wurde jedoch in Bezug auf die Aufrechterhaltung 

palliativer Versorgungsstrukturen mitgedacht. 

1.2 Bedürfnisse von Schwerkranken und Sterbenden 

Über die individuellen Bedürfnisse und Ängste von schwerkranken und sterbenden Pati-

entinnen in humanitären Krisensituationen, wie einer Pandemie, ist bisher wenig bekannt. 

Dies betrifft sowohl Patientinnen, die an ihrer Grunderkrankung sterben wie auch solche, 

die an einer SARS-CoV-2-Infektion sterben. Ein allgemeiner Blick auf bestimmende Be-

dürfnisse dieser Patientinnen scheint lohnend, um das veränderte Erleben im Rahmen der 

SARS-CoV-2-Pandemie herauszuarbeiten. Bei Betrachtung der Frage, was schwerkranke 

und sterbende Patientinnen beschäftigt und welche Bedürfnisse sie haben, zeigt sich die 

grundsätzliche Komplexität dieser Situation. Die körperliche Symptomkontrolle stellt da-

bei nur einen ersten naheliegenden Aspekt dar. McCaffrey et al. arbeiten in ihrem Syste-

matic Review acht Bedürfnisbereiche heraus, die sich auf die Lebensqualität der Betroffe-

nen auswirken [McCaffrey et al., 2016]: 1) Der kognitive Aspekt beschreibt die Angst 

vor dem Verlust kognitiver Fähigkeiten sowie den Wunsch bei klarem Bewusstsein zu 

bleiben. 2) Der emotionale Zustand der Patientinnen spielt im Umgang mit Emotionen 

wie Angst, Trauer, Frustration, Schuld, Ungewissheit und Zufriedenheit eine wichtige 

Rolle. 3) Die Versorgungsbedürfnisse umfassen die Zugänglichkeit, Qualität und Konti-

nuität des palliativen Betreuungsrahmens. 4) Die Bewahrung der eigenen Autonomie, so-

wie Kontroll- und Entscheidungsmöglichkeit stellt einen weiteren wichtigen Aspekt am 

Lebensende dar. 5) Zu der bereits erwähnten Symptomkontrolle wird als physischer Teil-

aspekt außerdem der Wunsch nach bestehender körperlicher Leistungsfähigkeit formu-

liert. 6) Vorbereitungen vor dem eigenen Tod, zum Beispiel finanzieller Art, sowie Pla-

nungen zur eigenen Beerdigung oder die Möglichkeit sich zu verabschieden, bilden einen 

weiteren essenziellen Aspekt. 7) Der Wunsch nach sozialer Beständigkeit und Normalität 

in der eigenen Familie, trotz nahendem eigenem Lebensende, steht im Mittelpunkt des 

sozialen Bedürfnisses. Gleichzeitig besteht die Angst, eine Last für andere zu sein. 8) Der 

Aspekt von Spiritualität umfasst den Wunsch nach Frieden, Verbundenheit, sowie Zweck 

und Bedeutung des eigenen Lebens. 

Hodiamont definiert eine palliative Versorgungssituation als komplexes adaptives Sys-

tem und führt die vielschichtigen Bedürfnisse und komplexen Problemstellungen in einer 

systematischen Kategorisierung zusammen [Hodiamont, 2018]. Im Vergleich zu McCaf-

frey et al. liegt der Fokus auf der expliziten Herausarbeitung komplexitätserzeugender 
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Faktoren der Palliative Care, wodurch eine weitere Differenzierung der palliativen Be-

dürfnisse erkenntlich wird. Drei Subsysteme kategorisieren dabei die unterschiedlichen 

Akteurinnen innerhalb einer multidimensionalen Anordnung. Die Subsysteme umfassen 

das System Patientin, das soziale System und das System des behandelnden Teams. Das 

System Patientin umfasst neben physischen (körperliche Symptome, Grunderkrankun-

gen, therapeutische Maßnahmen) und seelischen Faktoren (psychische Faktoren und 

Komorbiditäten, spirituelle Situation) auch soziokulturelle Faktoren (wie Migrationshin-

tergrund, Sprachbarrieren, finanzielle Situation). Auch das soziale System beschreibt 

komplexitätserzeugende Merkmale. Dazu zählt die Belastung und der Informationsstand 

von Angehörigen, schwierige familiäre Ausgangssituationen, sowie Angehörige, die von 

der Patientin gepflegt werden, minderjährige Kinder, und erschwerte Team-Angehö-

rigenkommunikation. Hierbei wird deutlich, dass Bedürfnisse nicht eindimensional gese-

hen werden dürfen. Vielmehr stehen die Akteurinnen in wechselseitigen, nicht-linearen 

Beziehungen zueinander, sodass Symptome, Personen oder Familiensituationen nicht 

losgelöst vom Gesamtsystem der palliativen Versorgungssituation betrachtet werden 

können [Hodiamont, 2018]. 

Auch bei Wright et al. findet sich die reziproke Verbindung zwischen Patientinnen und 

Familie in der Auseinandersetzung mit Krankheit. Das Modell „Illness is a Family Af-

fair“ [Wright und Bell, 2009] beschreibt den Einfluss von schwerer Krankheit eines Fa-

milienmitglieds und der damit einhergehenden Lebensveränderung auf die Struktur und 

Funktionsweise einer Familieneinheit. Gleichzeitig beeinflusst die Funktionsweise der 

Familie das Wohlbefinden jedes einzelnen Familienmitglieds [Wright und Leahey, 2013]. 

Dieses Konzept findet sich in der Palliative Care wieder, da neben der Behandlung von 

Patientinnen, bewusst auch die Betreuung der Angehörigen im Fokus steht [WHO, 2002]. 

Angehörige und Patientinnen werden hierbei als Pflegeeinheit (Unit of Care) zusammen-

gefasst [Pastrana et al., 2008]. Angehörige haben einen wichtigen Einfluss auf das Wohl-

befinden und die Lebensqualität der Patientinnen. Gleichzeitig entwickeln sie psychische, 

soziale, physische oder finanzielle Belastungen, die aus der Begleitung der schwer er-

krankten Person entstehen [Candy et al., 2011; Hudson und Payne, 2011]. Mit Progres-

sion der Erkrankung nehmen die Belastungen der Angehörigen zu und können die Belas-

tung der Patientin übersteigen [Williams und McCorkle, 2011]. McCauley et al. arbeiten 

in ihrem Review heraus, dass das bisherige Patientinnen-Angehörigen Konzept, das von 

einer unidirektionalen Unterstützung der Patientin durch die Angehörige ausgeht, diffe-

renzierter betrachtet werden sollte. Stattdessen sind reziproke Formen von Unterstützung 
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zwischen Patientinnen und Angehörigen in der Palliative Care möglich, wenn beide ihre 

Bedürfnisse und unterschiedliche Schwierigkeiten offen voreinander kommunizieren 

[McCauley et al., 2021].   

1.3 Bedürfnisse von Schwerkranken und Sterbenden während der 

Pandemie 

Im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie stehen die beschriebenen Familienverbände, als 

Unit of Care, unter großer Belastung und sind massiven Veränderungen im Alltag ausge-

setzt. Maßnahmen zur Eindämmung der Verbreitung des SARS-CoV-2 Virus zeigen ei-

nen disruptiven Effekt auf Beziehungen im Allgemeinen und auf soziale und familiäre 

Integritäts- und Zugehörigkeitsgefühle [Luttik et al., 2020]. Aus diesem Grund scheint es 

notwendig, ein Verständnis für die zentralen Bedürfnisse in der Patientinnen-Angehöri-

gen Beziehung im Kontext des durch die SARS-Co-V-2 Pandemie veränderten sozialen 

Miteinanders zu erlangen. 

Im Rahmen der SARS-Epidemie 2004 kommt eine qualitative Studie in Singapur zu fol-

gender Schlussfolgerung: Für Patientinnen und deren Angehörige entstehen durch neuar-

tige virale Epidemien und den daraus resultierenden Veränderungen in der palliativen 

Versorgung zusätzliche spirituelle und psychosoziale Bedürfnisse [Leong et al., 2004].  

Bereits damals resultierte aus den Maßnahmen zur Verhinderung einer Infektionsausbrei-

tung bei den betroffenen Patientinnen und deren Angehörigen Gefühle von Isolation und 

die damit einhergehende Diskontinuität von sozialem Miteinander. Frustration, Hoff-

nungslosigkeit, Kraftlosigkeit und der Verlust von Selbstwert und Autonomie resultieren 

aus der Isolation [Leong et al., 2004]. Darüber hinaus zeigt sich ein Gefühl von Unsicher-

heit bei den Betroffenen durch die Ungewissheit der epidemischen Lage und der Un-

kenntnis der Krankheit als solches [Leong et al., 2004]. Spiritual Care3, die sich durch das 

Anerkennen der individuellen Lebensleistung und dem Dasein und der Begleitung 

 

3 Spiritual Care wird im Kontext von Palliative Care als vierte Dimension des biopsychosozialen Gesund-

heitsmodells verstanden [Evangelisch-reformierte Landeskirche Zürich, 2019]. Spiritual Care lässt sich da-

bei nicht mit kirchlicher Seelsorge gleichsetzen [Rußmann, 2013]. Seelsorge kann stattdessen als eine spe-

zielle Form von Spiritual Care angesehen werden [Evangelisch-reformierte Landeskirche Zürich, 2019]. 

Der Begriff Seelsorge wird häufig mit einem konfessionellen Bezug assoziiert [Ahlmann et al., 2020]. Da-

gegen ist die Verwendung des Begriffs „Spiritual Care“ eine neutralere Bezeichnung für eine spirituelle 

Begleitung ohne direkten konfessionellen Bezug [Ahlmann et al., 2020]. Aus diesem Grund wird in der 

vorliegenden Dissertation, wenn möglich, der Begriff Spiritual Care verwendet. 
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auszeichnet, wurde durch Kontaktbeschränkungen, das Tragen von persönlicher Schutz-

kleidung sowie durch Unsicherheit und Angst auf Seite der Versorgenden wesentlich er-

schwert [Leong et al., 2004]. 

Auch im Rahmen der aktuellen SARS-CoV-2-Pandemie beschreiben Ärztinnen in der 

allgemeinen ambulanten Palliative Care eine erhöhte Angst ihrer Patientinnen vor Isola-

tion in Pflegeeinrichtungen, Krankenhäusern und in der eigenen Häuslichkeit [Tielker et 

al., 2021]. Dabei ist Einsamkeit und soziale Isolation4 in der internationalen Gesundheits-

forschung bereits lang als Problematik bekannt, die besonders die ältere, alleinlebende 

und psychisch oder körperlich beeinträchtigte Gesellschaft betrifft [Forbes, 1996; 

Buecker et al., 2021]. Die weitreichenden negativen Auswirkungen von Einsamkeit auf 

Lebensqualität [Kearns et al., 2015] und Gesundheit5 sind bekannt und können verant-

wortlich sein für erhöhte Morbidität und Mortalität [House et al., 1988; Holt-Lunstad et 

al., 2010].  Es ist anzunehmen, dass pandemiebedingte Isolation nicht nur negative Lang-

zeitauswirkungen auf den Gesundheitszustand von Patientinnen mit fortgeschrittenen Er-

krankungen am Lebensende zeigen kann, sondern auch als akute psychische Belastungs-

faktoren zu berücksichtigen sind.   

1.4 Darstellung der Fragestellung 

Insgesamt besteht wenig Kenntnis über die genauen Bedürfnisse von Patientinnen und 

deren Angehörigen in humanitären Krisensituationen, wie einer Pandemie. Möglich ist 

eine Verschiebung oder veränderte Gewichtung der beschriebenen relevanten Aspekte 

am Lebensende. Anzunehmen ist, dass das komplexe und vielschichtige Erleben der Pa-

tientinnen am Lebensende und deren Angehörigen durch die SARS-CoV-2-Pandemie als 

Ausnahmesituation mit all ihren Einschränkungen erschwert wird. Maßnahmen zur 

 
4 Einsamkeit und soziale Isolation werden unterschiedlich definiert: Einsamkeit wird als unerwünschtes 

subjektives Gefühl definiert, das aus einem unbefriedigten individuellen Bedürfnis nach Intimität und so-

zialem Austausch entsteht [Valtorta und Hanratty, 2012; Landeiro et al., 2017]. Die Qualität sozialer Be-

ziehung spielt dabei eine größere Rolle für das Entstehen von Einsamkeit als die Quantität der Beziehungen 

[Hawkley et al., 2008]. Soziale Isolation lässt sich am ehesten als objektiven Zustand des Alleinseins und 

dem Fehlen von sozialer Interaktion mit Familie, Freundinnen oder dem weiteren sozialen Umfeld be-

schreiben [Valtorta und Hanratty, 2012]. 

5 Aktuelle Evidenzlagen belegen die weitreichenden negativen Auswirkungen von Einsamkeit auf mentale 

[Meltzer et al., 2012] Gesundheit und werden darüber hinaus mit dem Risikopotential von Nikotinkonsum, 

Bluthochdruck oder Übergewicht verglichen [House et al., 1988; Landeiro et al., 2017; Holt-Lunstad et al., 

2010].  Zudem werden Auswirkungen auf die Auftretenswahrscheinlichkeit von Demenz [Holwerda et al., 

2014; Sundström et al., 2020]], Gebrechlichkeit [Gale et al., 2018], kardiovaskulären Erkrankungen [Va-

ltorta et al., 2016], verminderter Schlafqualität und geschwächter Immunabwehr [Cacioppo et al., 2002; 

Landeiro et al., 2017] beschrieben. 

 

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC8312979/#pone.0255088.ref003
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Holt-Lunstad%20J%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=20668659
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Eindämmung des Infektionsgeschehens und Kontaktbeschränkungen erhöhen die Wahr-

scheinlichkeit von sozialer Isolation, Einsamkeit und Unsicherheit. Somit haben sie Ein-

fluss auf den bio-psycho-sozialen Zustand von sterbenden und schwerkranken Patientin-

nen. Ein kritischer Blick auf die Versorgungsbedürfnisse und auf mögliche neue Sorgen 

und Ängste von Patientinnen und deren Angehörigen sind im Rahmen der SARS-Co-2 

Pandemie notwendig, um in der aktuellen Pandemie und in zukünftigen Krisensituationen 

eine möglichst hohe Lebens- und Versorgungsqualität sterbender und schwerkranker 

Menschen gewährleisten zu können. Die Einleitung zeigt zudem, dass die aktuelle Pan-

demie nicht nur weitreichende Auswirkungen auf das Gesundheitssystem, sondern auch 

im Spezifischen auf palliative Versorgungsstrukturen hat. Aus diesem Grund ist es not-

wendig, die veränderte Versorgung aus dem Blickwinkel der Betroffenen abzubilden. 
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2. Zielsetzung 

Im Folgenden sollen die Auswirkungen der SARS-CoV-2-Pandemie auf die Bedürfnisse 

von Palliativpatientinnen ohne SARS-CoV-2-Diagnose und deren Angehörige untersucht 

werden. Der Fokus der Arbeit liegt dabei auf der 

(1) Beschreibung möglicher Auswirkung der Pandemie auf die Erfüllung von Versor-

gungsbedürfnissen aus der Perspektive von Patientinnen bzw. Angehöriger. 

(2) Beschreibung von Ängsten und Sorgen von Patientinnen und deren Angehörigen im 

Kontext der Pandemie. 

(3) Beschreibung möglicher Auswirkung der Pandemie auf die Realisierung der Versor-

gung aus der Perspektive von Patientinnen bzw. Angehöriger. 
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3. Methode 

In diesem Kapitel wird das Studiendesign, die Stichprobenbestimmung, das Vorgehen, 

die Interviewentwicklung und -führung und das für die Auswertung genutzte Instrument 

beschrieben. Zur Gewährleistung eines hohen wissenschaftlichen Standards orientieren 

sich die Darstellung der Methodik an der COREQ Checklist  (siehe Anlage 1: COREQ 

Checkliste) [Tong et al., 2007]. 

3.1 Studiendesign 

Qualitative Studie anhand semi-strukturierter Interviews.  

Die Studie ist Teilprojekt des vom Forschungsnetzwerk universitäre Palliativmedizin ini-

tiierten Projekts Palliativversorgung in Pandemiezeiten (PallPan) und erhält Förderung 

durch das Bundesministerium für Bildung und Forschung. Das Ziel von PallPan ist die 

Konzipierung nationaler Handlungsempfehlungen für die allgemeine und spezialisierte 

Palliative Care für Patientinnen mit und ohne SARS-CoV-2-Infektion und deren Ange-

hörigen in Pandemiezeiten.  

3.2 Stichprobenbestimmung 

Die Stichprobe beinhaltet zwei Gruppen von Interviewteilnehmerinnen: Patientinnen im 

palliativen Versorgungsrahmen ohne SARS-CoV-2-Diagnose, und Angehörige von pal-

liativ versorgten Patientinnen. Die Interviews wurden sowohl im stationären Versor-

gungssetting Palliativstation als auch in der spezialisiert ambulanten Palliative Care ge-

führt. Außerdem wurden die Interviews in Universitätskliniken zweier Großstädte, Ham-

burg und München, geführt. Um ein möglichst zielgerichtetes Sampling zu erstellen, 

wurde im Vorhinein ein Sampling Framework inklusive Kriterien bestimmt. Die ange-

wandten Samplingkriterien sind in der folgenden Tabelle abgebildet: 
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Tabelle 1: Sampling Framework 

Zudem wurden Ein- und Ausschlusskriterien für die Interviewteilnehmende formuliert. 

Eingeschlossen wurden Patientinnen, aus den zwei palliativen Versorgungssettings Pal-

liativstation und spezialisiert ambulante Palliative Care. Auch Angehörige von Patientin-

nen, die zur Zeit der Interviewerhebung auf der Palliativstation oder in der spezialisiert 

ambulanten Palliative Care betreut wurden, wurden in die Studie eingeschlossen. Min-

derjährigkeit oder das nicht ausreichende Verständnis der deutschen Sprache in Schrift 

oder Wort galten als Ausschlusskriterien. Auch Patientinnen und Angehörige, die durch 

die Gesamtsituation zu sehr belastet waren, wurden von der Interviewstudie ausgeschlos-

sen, wobei die Beurteilung durch das klinische Team erfolgte. Patientinnen und Angehö-

rigen wurden nicht bewusst als Dyaden ausgewählt. Angehörige konnten an den Inter-

views teilnehmen, obwohl keine Befragung der Patientinnen stattgefunden hatte.  

Durch eine stetige Auseinandersetzung mit dem Interviewmaterial während der Feld-

phase wurde nach 25 Interviews eine Sättigung der Stichprobe am Standort in München 

erreicht, da die Kriterien des Sampling Frameworks weitgehend erfüllt wurden. Grund 

für die Beendigung der Feldphase in Hamburg nach 6 Interviews waren, trotz nicht voll-

ständigem Erreichen der Sampling Kriterien, die fehlenden zeitlichen Ressourcen des 

Forschungsteams. 

  Palliativstation –  

München 

 

Spezialisiert ambu-

lante Palliative Care - 

München 

 

Palliativstation - 

Hamburg 

Merk-

male 

Ausprägung Patientin-

nen 

(5-6) 

Angehö-

rige 

(5-6) 

Patientin-

nen (5-6) 

Angehö-

rige 

(5-6) 

Patien-

tinnen 

(5-6) 

Ange-

hörige 

(5-6) 

Alter jünger als 45 

Jahre 

1-3 1-3 1-3 1-3 1-3 1-3 

jünger als 65 

Jahre 

1-3 1-3 1-3 1-3 1-3 1-3 

älter als 65 

Jahre 

1-3 1-3 1-3 1-3 1-3 1-3 

Fami-

lien-

stand 

alleinstehend 2-3 2-3 2-3 2-3 2-3 2-3 

In Partnerschaft 

bzw. verheiratet 

2-3 2-3 2-3 2-3 2-3 2-3 

Ge-

schlecht 

weiblich 2-3 2-3 2-3 2-3 2-3 2-3 

männlich 2-3 2-3 2-3 2-3 2-3 2-3 
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3.3 Vorgehen 

Der Erstkontakt mit potenziellen Teilnehmerinnen erfolgte auf der Palliativstation durch 

ein Mitglied des Projektteams und der verantwortlichen Oberärztin. In der spezialisiert 

ambulanten Palliative Care erfolgte der Erstkontakt über das klinische Personal, das im 

Rahmen eines telefonischen Routinekontakts erfragte, ob sich das Projektteam zwecks 

Information zu einem Forschungsprojekt bei den Betroffenen melden darf. Bei Interesse 

an einer Teilnahme wurde ein Interviewtermin vereinbart, bei dem das Projekt noch ein-

mal vorgestellt und mögliche offene Fragen besprochen wurden. Das Setting des Inter-

views wurde von den Teilnehmerinnen (Face-to-Face/ Telefoninterview) festgelegt. Bei 

Einwilligung zur Teilnahme wurde das schriftliche Einverständnis der Teilnehmenden 

eingeholt.  

Alle Interviews am Klinikum der Universität München wurden von derselben Wissen-

schaftlerin (Natalie Berges) im Rahmen ihrer medizinischen Dissertation durchgeführt. 

Die Doktorandin verfügte durch verschiedene Praktika in palliativen Versorgungssettings 

und als wissenschaftliche Hilfskraft am Lehrstuhl für Palliativmedizin bereits über Vor-

kenntnissen zum Forschungsgebiet und war bereits im Kontakt und in der Gesprächsfüh-

rung mit schwerkranken Patientinnen erfahren. Die Art der qualitativen Interviewführung 

war zuvor mit einer in qualitativer Interviewführung erfahrenen Wissenschaftlerin einge-

übt worden. Die Interviews am Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf wurden von 

einer anderen, in qualitativen Forschungsmethoden erfahrenen, Wissenschaftlerin (AU) 

geführt. Die beiden Wissenschaftlerinnen standen vor, während und nach der Feldphase 

in kontinuierlichem Kontakt, um sich hinsichtlich des Stils der Datenerhebung abzuspre-

chen. Die Interviews wurden in unterschiedlichen Zeiträumen erhoben. Während die In-

terviews am Standort München im Zeitraum von Juni bis August 2020 erhoben wurden, 

fand die Datenerhebungsphase in Hamburg im Zeitraum Oktober 2020 bis Januar 2021 

statt. Alle Interviews wurden auf Tonband aufgenommen und anschließend durch ein 

professionelles Schreibbüro transkribiert. Zwischen den Wissenschaftlerinnen und den 

Teilnehmerinnen bestand zum Zeitpunkt der Aufnahme kein Bekanntschaftsverhältnis.  

Vor Beginn der Interviews wurden alle Befragten noch einmal über die Studienziele auf-

geklärt. Alle Befragten erklärten sich mit einer Audioaufnahme und anschließender Tran-

skription der Interviews sowie der Verwendung ihrer Daten in anonymisierter Form be-

reit. Durch die Anonymisierung in der Darstellung und Auswertung der Ergebnisse ist 

dabei kein Rückschluss auf die Interviewteilnehmerinnen möglich ist. Feldnotizen 
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wurden im Anschluss an das Interview geführt. (siehe Anhang 2: Feldnotizen) Diese soll-

ten der forschenden Person an bestimmte forschungsrelevante Schwierigkeiten oder in-

haltliche Anmerkungen erinnern.  

3.4 Interviewleitfaden 

Ein semi-strukturierter Interviewleitfaden wurde für die Interviewführung genutzt. Somit 

konnte eine Rahmung des Gesprächsverlaufs geschaffen und die Vergleichbarkeit der 

Daten der Patientinnen- und Angehörigeninterviews ermöglicht werden. Der Interview-

leitfaden gewährleistete trotz Strukturierung des Gesprächs ein Mindestmaß an Offenheit 

sowie Handlungs- und Sprechspielraum in der Gesprächssituation. Die Interviewerin 

konnte sich somit der Gesprächspartnerin anpassen und flexibel auf die Gesprächssitua-

tion eingehen. Es fand keine Begrenzung des Gesprächsinhaltes, sondern eine Begren-

zung des Gesprächsfeldes statt [Misoch, 2015, Kruse, 2015]. Die Entwicklung des Leit-

fadens folgt dem vierstufigen Prozess nach Helferich: Sammeln, Prüfen, Sortieren, Sub-

summieren [Helfferich, 2005]. Der Leitfaden wurde durch das Projektteam im stetigen 

Austausch entwickelt. Zusätzlich wurde der Leitfaden im Rahmen eines multidisziplinä-

ren Forschungstreffens vorgestellt. Dort wurden die konzipierten Fragen hinsichtlich Ver-

ständlichkeit und Sinnhaftigkeit diskutiert.  

Der Interviewleitfaden wurde in zwei Teilbereiche gegliedert: (a) der Einstiegsinforma-

tion und (b) der offenen Gesprächsführung. Die Einstiegsinformation (a) diente dem or-

ganisatorischen Austausch, der direkten Aufklärung über die Studie und der Erläuterung 

des Ablaufs des Interviews. Während der offenen Gesprächsführung (b) orientierte sich 

die forschende Person am Leitfaden. Darin waren offene, verständliche, textgenerierende 

und prozessorientierte Fragen enthalten, die die Interviewteilnehmerinnen dazu verleite-

ten, offen zu sprechen, ohne dass Antwortmöglichkeiten vorgegeben oder suggeriert wer-

den [Misoch, 2015]. Diese explorative Herangehensweise wurde gewählt, um sich dem 

bisher unbekannten Forschungsfeld sinnvoll zu nähern. 

Der Interviewaufbau enthielt für Angehörige und Patientinnen dieselbe Struktur. In bei-

den Fällen startete das Interview mit einer generellen offenen Frage zu den aktuellen Be-

dürfnissen der Patientinnen oder der Angehörigen. Anschließend wurde mit der nächsten 

Frage ein Bezug zu der aktuellen Pandemie Situation übergeleitet, gefolgt von Themen-

blöcken zur Realisierung der Versorgung und der Beschreibung von pandemiebedingten 

Sorgen und Ängsten.  Angehörige wurden mit einer zusätzlichen Frage nach dem eigenen 



3 Methode 21 

Erleben der Versorgung der Patientinnen auf der Palliativstation oder in der spezialisiert 

ambulanten Palliative Care befragt. Eine genaue Auflistung der Fragen ist in der unten 

aufgeführten Tabelle dargestellt. 

Tabelle 2: Interviewleitfaden der Studie 

3.5 Interviewführung 

Während des Interviews wurde den Teilnehmenden genügend Zeit gegeben, um vor dem 

Antworten nachdenken zu können. Eine neue Frage wurde erst dann gestellt, wenn die 

Teilnehmenden signalisiert hatten, dass sie zu ihrer Antwort nichts weiter anfügen woll-

ten. Forschungsrelevante Nachfragen wurden notiert, um die Teilnehmenden nicht im 

Redefluss zu unterbrechen. Durch aktives Zuhören (Paraphrasieren und Nachfragen) der 

Wissenschaftlerin wurden die Aussagen der Teilnehmenden auf ein richtiges Verständnis 

hin hinterfragt. 

3.6 Analyse 

Die Datenanalyse verlief unter Anwendung des von Ritchie und Lewis entwickelten me-

thodischen Ansatzes der Framework-Analyse [Ritchie et al., 2013]. Dieser methodologi-

sche Ansatz stellt eine Möglichkeit der systematischen und gleichzeitig flexiblen Heran-

gehensweise für qualitative Forschung in der Versorgungsforschung [Gale et al., 2013] 

Themenfelder  Leitfrage 

Erfüllung von Be-

dürfnissen 

1. Was beschäftigt Sie in Ihrer aktuellen Situation? Bzw. Was beschäftigt Sie 

in Ihrer aktuellen Situation als Angehörige*r? 

2. Wenn sich jetzt mal erinnern, wie die Situation vor Corona war, vor einigen 

Monaten - das ist schon eine ganze Weile her: Wie haben sich Themen, die 

Sie beschäftigen, durch die Corona Situation verändert? 

Realisierung der 

Versorgung 

3a. Wie erleben Sie Ihre Versorgung hier im Krankenhaus/durch das speziali-

sierte Palliative Care Team? Bzw. Wie erleben Sie die Versorgung ihrer*s Mut-

ter, Vater hier im Krankenhaus/durch das spezialisierte Palliative Care Team? 

3b.  (Bei Angehörigen zusätzlich) Wie geht es Ihnen persönlich damit? 

Beschreibung von 

Sorgen und Ängsten  

3. Welche Sorgen und Ängste beschäftigen Sie aufgrund der Corona Situation 

besonders? 

4.  Was hilft Ihnen oder gibt Ihnen momentan Kraft? 

Abschluss/Reflek-

tion/Zeit für Fragen 

5. Gibt es noch etwas, worüber wir nicht gesprochen haben, was Ihnen im Rah-

men unseres Gesprächs aber wichtig wäre? 
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dar. Das Datenmaterial wird anhand eines thematischen Frameworks beschrieben und 

dargestellt. Das Konzept des Frameworks lässt sich mit dem in anderen qualitativen For-

schungsmethoden genutzten Begriff des Kategoriesystems vergleichen. Die genutzte 

Matrix ermöglicht es später in der Analyse Themen über verschiedene Fälle hinweg mit-

einander vergleichen und kontrastieren zu können [Gale et al., 2013]. Somit eignet sich 

die Methode besonders um heterogene Fälle in verschiedenen Kategorien miteinander zu 

vergleichen. Das ist bei der vorliegenden Forschungsfrage der Fall und aus diesem Grund 

wurde die Methode als geeignet bewertet. Die Framework Methode wird dabei in drei 

verschiedene Phasen unterteilt: das Datenmanagement, die deskriptive Darstellung und 

die erklärende Darstellung [Ritchie et al., 2013]. 

Der erste Analyseschritt, das Datenmanagement, ermöglicht einen Überblick über den 

Dateninhalt und die Datensättigung. Durch die Interviewfragen und die Struktur des Leit-

fadens war bereits ein anfänglicher Rahmen vorgegeben. Durch eine vertiefte Auseinan-

dersetzung mit dem Datenmaterial konnte das Datenmaterial weiter gegliedert werden.  

Die daraus entstandenen Sinnesabschnitte bündelten das gesamte Interviewmaterial somit 

für die anschließende Analyse. Anschließend wurden Codes herausgearbeitet, durch die 

die Bandbreite der Informationen sichtbar gemacht und das Datenmaterial somit weiter 

strukturiert werden konnte. Die Codes wurden zunächst anhand von 5 Transkripten her-

ausgearbeitet. Das Sichten und das Zuweisen von Codes wurde zunächst getrennt von 

zwei Wissenschaftlerinnen (FH, NB) übernommen. Um ein Bias durch die medizinische 

Ausrichtung der durchführenden Wissenschaftlerin (NB) zu vermeiden, wurde die Zweit-

codierung von einer sozialwissenschaftlichen Wissenschaftlerin (FH) übernommen. 

Durch die induktive Herangehensweise konnten alle relevanten Informationen des Da-

tenmaterials in Codes dargestellt und der Verlust von Informationen vermieden werden. 

Anschließend wurde durch eine gemeinsame Diskussion der Wissenschaftlerinnen ein 

einheitlicher Konsens der Code-Vergabe erreicht.  

Im zweiten Schritt, der deskriptiven Darstellung, wurde das strukturierte Textmaterial 

deskriptiv als Framework dargestellt. Die Codes wurden in Kategorien eingeteilt und als 

thematisches System mit verschiedenen Kategorien dargestellt [Ritchie et al., 2013]. Das 

daraus entstandene Framework wurde im Folgenden auf Vollständigkeit überprüft, indem 

weitere Transkripte auf das Framework angewendet wurden. Dieser Schritt wurde unab-

hängig voneinander durch zwei Wissenschaftlerinnen (NB, AU) durchgeführt; eine da-

von mit psychologischem Hintergrund (AU). Die Kodierungen wurden nacheinander ver-

glichen und anschließend in einer multiprofessionellen Projektgruppe (AU, NB, FH, CG) 
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diskutiert, bis bei Abweichungen ein Konsens erreicht wurde. Zeitgleich wurde ein Code-

buch mit Kodieranweisungen erarbeitet, in welchem jede Kategorie beschrieben und an-

hand Ein- und Ausschlusskriterien definiert wurde. Somit wurde sichergestellt, dass alle 

Kategorien voneinander abzugrenzen sind und das Kategoriesystem somit den allgemein 

gültigen Qualitätsanforderungen entsprach. Die Reliabilität innerhalb der Codierung (In-

trarater-Reliabilität) wurde durch eine wiederholte Codierung von drei Interviews durch 

die Erstkodiererin (NB) mit einem zeitlichen Abstand von mindestens vier Wochen ge-

währleistet. Die Reliabilität zwischen den Codierungen (Interrater-Reliabilität) wurde 

durch eine zweite Codierung von ungefähr fünf Interviewprotokollen durch eine zweite 

Forscherin (AU) gewährleistet. Die kodierten Textpassagen wurden einzeln paraphrasiert 

und anschließend wurden alle Informationen einer Kategorie zusammengefasst.  

Im letzten Schritt, der erklärenden Darstellung, wurden Zusammenhänge identifiziert und 

daraus ein interpretativer Ansatz abgeleitet. Dabei wurde besonders die Verbindung zwi-

schen einzelnen Kategorien herausgearbeitet. In diesem Prozess ermöglichte ein erneutes 

Durchgehen des Materials eine Abstraktion und Überprüfung bisheriger Zusammen-

hänge. Die Erklärungen und Interpretationen wurden in enger Zusammenarbeit des mul-

tiprofessionellen Forschungsteams (NB, FH, AU, CG) realisiert. Ein Teil der Forscherin-

nen war mit der zugrundeliegenden Literatur und Konzepten nicht vertraut, sodass sicher-

gestellt werden konnte, dass die induktive Herangehensweise innerhalb des multiprofes-

sionellen Teams während des Analyseprozesses nicht im Vorhinein beeinflusst wurde. 

3.7 Ethische Aspekte 

Von der Ethikkommission der Medizinischen  Fakultät  der  Ludwig-Maximilians- 

Universität München wurde ein positives Ethikvotum eingeholt (Ref. 20-403). Während 

der Studie wurde anhand des Befolgens von Richtlinien und Vorschriften des For-

schungsprotokolls eine ethisch vertretbare Herangehensweise eingehalten. Interviews 

wurden nur durchgeführt, wenn die Befragten zuvor ihr mündliches und schriftliches Ein-

verständnis geteilt hatten. Alle Mitarbeiterinnen des Forschungsprojekts, das professio-

nelle Schreibbüro, unterlagen dem Datenschutz und der Schweigepflicht. Die Interviews 

wurden zum frühmöglichsten Zeitpunkt anonymisiert, sodass keine Identifizierung über 

Dritte möglich war. Der Zugang zu den Audiodateien war auf das Projektteam be-

schränkt. Nach erfolgter Transkription wurden die Audiodateien direkt vernichtet. Die 

Unterlagen werden in einem zugangsgesicherten Raum für den Verlauf der Studie und 

für 10 Jahre nach Abschluss der Studie aufbewahrt und anschließend vernichtet. Die 
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befragten Interviewteilnehmerinnen wurden wiederholt darauf hingewiesen, dass das In-

terview jederzeit abgebrochen werden könnte. 

3.8 Darstellung der Ergebnisse 

Die Ergebnisse werden in Textform dargestellt. Die gewählten Interview Zitate lassen 

keinen Rückschluss auf die Teilnehmenden zu. Personen und Ortsnamen wurden neutra-

lisiert. Auslassungen und für das Verständnis notwendige grammatikalische Änderungen 

werden über entsprechende Verweise mit Klammern erkennbar gemacht.  
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4. Ergebnisse 

Die Studiendaten, die in der Auswertung in ein induktiv entwickeltes Kategoriesystem 

gebracht wurden, werden im Folgenden deskriptiv als Ergebnisse beschrieben. Zunächst 

wird die Stichprobe näher erläutert. Die Darstellung der Ergebnisse gliedert sich anschlie-

ßend orientierend an der Fragestellung in drei Kapitel und ist in Tabelle 3 schematisch 

dargestellt.   

 

Tabelle 3: Gliederung der Ergebnisse 

4.1 Beschreibung der Stichprobe 

Insgesamt wurden 31 Interviews geführt. Von 33 kontaktierten Personen akzeptierten 31 

(90%) die Einladung. Die Gründe für eine Ablehnung der Teilnahme waren in 2 Fällen 

die Tatsache, dass sich die Patientinnen psychisch nicht in der Lage fühlten, ein Interview 

zu führen. Die Interviews fanden in der Zeit von Juni 2020 bis Januar 2021 statt. Die 

Dauer der Interviews lag bei durchschnittlich 29 Minuten (9-75 Minuten). Der Gesund-

heitszustand einiger Patientinnen war für die teilweise kurze Interviewdauer verantwort-

lich. 23 Interviews wurden persönlich und 8 Interviews telefonisch geführt. Die vor Ort 

SARS-CoV-2 unabhän-

gige  

Themenfelder 

SARS-CoV-2 abhängige Themenfelder 

Versorgungsbedürfnisse Sorgen und Ängste Realisierung der Versorgung 

• Physische Faktoren 

• Emotionen 

• Coping mit der Krank-

heit 

• Autonomie 

• Praktische Vorberei-

tungen 

• Existenzielle/Spiritu-

elle Faktoren 

• Versorgung 

• Soziale Faktoren 

• Weltgeschehen 

• Infektionsgefahr von Pa-

tientinnen und Angehöri-

gen 

• Infektionsgefahr durch 

das Verhalten Anderer 

• Verändertes soziales 

Miteinander 

Allgemeine Versorgung: 

• Auswirkungen der Besuchsbe-

schränkungen 

• Erleben der Hygieneregeln 

• Inanspruchnahme des Versorgungs-

angebots 

• Beziehung zu den Versorgenden 

• Rolle der Angehörigen als Versor-

gende 

• Auswirkungen auf Therapieent-

scheidungen 

Spezialisierte Versorgung: 

• Palliativstation 

• Spezialisiert ambulante Palliative 

Care 
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geführten Interviews fanden in der spezialisiert ambulanten Palliative Care im häuslichen 

Rahmen der Interviewteilnehmenden statt. Auf der Palliativstation wurden die Interviews 

im Patientinnenzimmer oder in einem separaten Raum geführt. Von den 31 Interviews 

wurden 15 mit Patientinnen geführt und 16 mit Angehörigen. 20 Interviews wurden im 

stationären Setting Palliativstation geführt, während 11 Interviews in der spezialisiert am-

bulanten Palliative Care stattfanden. 25 Interviews entfielen auf den Standort München 

und 6 Interviews auf den Standort Hamburg, somit wurden 2 deutsche Großstädte unter-

schiedlicher geographischer Lage berücksichtigt. Der Altersdurschnitt lag bei den Pati-

entinnen bei 70,5 Jahren und bei den Angehörigen bei 52,5 Jahren. Die Mehrheit der 

Interviewteilnehmerinnen war weiblich (22/31). 9/15 Patientinnen und 8/16 Angehörigen 

waren alleinstehend. Die Stichprobe deckt somit in großen Teilen die zu Beginn der Stu-

die vordefinierten Kriterien des Samplings ab.  

 

Tabelle 4: Sampling 

 Setting 

 

Palliativstation –  

München 

Spezialisiert ambu-

lante Palliative Care - 

München 

Palliativstation - 

Hamburg 

Teilneh-

mende 

 

Patientin-

nen 

6 

Angehö-

rige 

9 

Patien-

tinnen 

5 

Angehö-

rige 

5 

Patientin-

nen 

4 

Ange-

hörige 

2 

Alter Jünger als 45 Jahre 0 4 0 0 0 1 

Jünger als 65Jahre 1 2 1 3 2 1 

Älter als 65 Jahre 5 3 4 2 2 0 

Famili-

enstatus 

Alleinstehend 4 5 3 3 2 0 

In einer Partner-

schaft/verheiratet 

2 4 2 2 2 2 

Ge-

schlecht 

Weiblich 4 7 3 4 2 2 

Männlich 2 2 2 1 2 0 
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4.2 Versorgungsbedürfnisse 

In den Interviews lassen sich Themenfelder identifizieren, die sich auf die Bedürfnislage 

der Betroffenen auswirken und in keinem zeitlichen oder inhaltlichen Kontext zur SARS-

CoV-2-Pandemie stehen. Die Themenfelder entstehen aus einer Situation am Lebens-

ende. Patientinnen und Angehörige teilen in den Interviews gleiche Bedürfnisse, wobei 

sich unterschiedliche Schwerpunkte zeigen. Es lassen sich Themenfelder mit physischen, 

emotionalen, sozialen, spirituellen und versorgungstechnischen Inhalten darstellen. Zu-

dem besteht ein Bedürfnis nach Autonomie, praktischen Vorbereitungen und nach einer 

Copingstrategie mit der Erkrankung. Die folgende Grafik bildet die genannten Themen-

felder schematisch ab: 

4.2.1 Physische Faktoren 

Das Themenfeld der physischen Faktoren umfasst die Bereiche Symptome, Körperliche 

Beeinträchtigung und Krankheitsverlauf. Im Folgenden werden diese näher erläutert. 

Patientinnen und Angehörige benennen Symptome, die subjektiv zu einer Belastung der 

Patientin führen. In den Interviews werden Symptome wie Schmerzen, Atemnot, Übel-

keit, Erbrechen, Schwäche, Müdigkeit, Mundtrockenheit, Inkontinenz, Appetitlosigkeit 

Abbildung 1: SARS-Cov-2 unabhängige Versorgungsbedürfnisse 
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und das Vorhandensein von Ödemen genannt. Die Symptome sind dabei Zeichen des 

Krankheitsgeschehens oder können vereinzelt als Medikamentennebenwirkung verstan-

den werden. Die körperliche Beeinträchtigung resultiert aus der Krankheitssituation und 

wird von Patientinnen und Angehörigen als Belastung beschrieben. Hierbei handelt es 

sich um durch die Erkrankung verursachte körperliche Behinderungen, die die gewohnte 

Lebensqualität einschränken oder die Ausführung von Alltagsfunktionen erschweren 

oder gänzlich behindern. Das Bedürfnis nach Mobilität und Selbstständigkeit wird oft-

mals als unerfüllt benannt, weswegen eine Verbindung zum Themenfeld der Autonomie 

besteht: 

„Sie [Patientin] (…) kann aktuell nichts mehr bewegen, sie ist komplett gelähmt. 

Und jetzt fängt es natürlich auch massiv an mit dem Sprechen. (…) sie muss ja 

komplett gefüttert werden. Also sie kann ja nichts mehr selber machen, ne? Also 

sie trinkt dann mit dem Strohhalm, wenn man ihr den Becher hinhält.“ (Angehö-

rige_23, Spezialisiert ambulante Palliative Care) 

Die Befragten beschäftigt das Fortschreiten des Krankheitsverlaufs, durch den körperli-

che und geistige Beeinträchtigungen der Patientin zunehmen. Für Angehörige und Pati-

entinnen stellt der kontinuierliche und schnelle Progress der Krankheit und die damit ein-

hergehenden Veränderungen des Gesundheitszustandes eine Belastung dar: 

„Also mein Mann hatte im April einen Schlaganfall, lag einen Monat im Kran-

kenhaus, (…) am 11. Mai wurde er entlassen, nach Hause. Wir haben einen Pfle-

gedienst organisiert und uns wirklich viele Gedanken gemacht. Und von da an 

ging es ihm KONTINUIERLICH schlechter, bis heute.“ (Angehörige_02, Pallia-

tivstation) 

4.2.2 Emotionen 

Das Themenfeld Emotionen umfasst die Bereiche Psychische Belastung, Verlustgefühl 

und Ängste. Die von den Interviewten genannte psychische Belastung wurde in keinem 

zeitlichen oder inhaltlichen Zusammenhang zu SARS-CoV-2 berichtet. Beispielhaft steht 

hierfür Lebensmüdigkeit oder Antriebsverlust. Die psychische Belastung resultiert hier-

bei aus der Erkrankungssituation oder aus der daraus entstehenden Krankheitsverarbei-

tung. Auch die durch die Krankheit veränderte Lebenssituation wird in den Interviews als 

ursächlich beschrieben: 
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„JA, ich habe oft auch dann diese Tiefpunkte, wo ich mir eigentlich sage, was 

soll das? Das ist eigentlich ein Leben (…) es ist einfach nicht lebenswert. (…) 

Ich muss selber gucken, dass ich diese Kraft habe, (…) wenn ich morgens meine 

Augen aufmache, jeden Tag wieder zu überstehen.“ (Patient_13, Spezialisiert 

ambulante Palliative Care) 

Neben der psychischen Belastung ist das Gefühl von Verlust eine der auftretenden Emo-

tionen. Patientinnen und Angehörige benennen Verlustgefühle, die sich auf den Abschied 

von vertrauten Dingen und Gewohnheiten beziehen, die als Folge der Erkrankung nicht 

mehr möglich sind. Das Nachgehen einer Arbeit, was jahrelang identitätsstiftend gewesen 

ist, muss aufgegeben werden. Patientinnen können krankheitsbedingt nicht mehr in den 

Urlaub fahren. Fehlender Appetit führt dazu, dass frühere Lieblingsspeisen nicht mehr 

schmackhaft sind.  

„Wenn man auf einmal etwas, was man gerne gemacht hat, nicht mehr machen 

KONNTE, DAS tut dann schon weh. (...), dass ich nicht mehr arbeiten 

konnte.“(Patientin_05, Palliativstation) 

Auch Gedanken über das Zurücklassen von Familienmitgliedern ist Teil von Verlustge-

fühlen, wie beispielhaft ein Patient beschreibt: „Also ich sage, meine Einstellung ist ja, 

wer hat es denn eigentlich schwer? Der, der stirbt, oder der, der dableibt?“ (Patient_15, 

Spezialisiert ambulante Palliative Care) Dieser Abschied ist in einigen Fällen begleitet 

von Gefühlen der Trauer. Außerdem äußern Patientinnen vielfältige Ängste, die in Ver-

bindung zur Erkrankung oder zum veränderten Alltag stehen. So resultieren Ängste der 

Patientinnen aus einem Gesundheitszustand, der sich durch Immobilität und Gebrechlich-

keit auszeichnet. Auch bestehen Ängste vor Schmerzen und der Vorstellung, leiden zu 

müssen: „Aber ich möchte auch nicht unnötig leiden müssen. Vorm STERBEN selbst habe 

ich keine Angst. Ich habe eher Angst, dass es schmerzhaft werden könnte.“ (Patient_15, 

Spezialisiert ambulante Palliative Care) 

4.2.3 Coping mit der Krankheit 

Der Prozess des Coping umfasst eine reflexive Auseinandersetzung mit der Krankheit 

und der daraus resultierenden Versorgungssituation. Viele Befragte berichten in den In-

terviews davon, dass das Akzeptieren der zum Tode führenden Erkrankung und der dar-

aus entstehenden palliativen Situation einen lang andauernden und schwierigen Prozess 

darstellt: 
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 „Bis ich überhaupt akzeptiert hatte, was eine COPD ist und ja, dann zu akzep-

tieren, mit dieser Krankheit wirst du leben müssen oder sterben, ja (…) Ist nicht 

so einfach sowas in Worte auszudrücken.“ (Patient_03H, Palliativstation) 

In den Interviews berichten Patientinnen und Angehörige von Gedanken zum Krankheits-

bild, Krankheitsverlauf, zu eigenen Erwartungen und Wünschen sowie Fragen nach der 

verbleibenden Lebenserwartung. Während der Interviews wägen die Betroffenen thera-

peutischen Maßnahmen ab, gelegentlich sind diese begleitet von Äußerungen, die Le-

benswille und den Wunsch nach kurativer Behandlung ausdrücken. Andere Befragte er-

wägen in den Interviews Therapiezieländerungen oder -begrenzungen. Die Interviewten 

berichten, dass ich die Prioritäten hin zur Verbesserung der verbleibenden Lebenszeit 

verschieben, wenn die Endlichkeit der Krankheit akzeptiert ist: 

„Und DANN einfach, ja, die Erkenntnis und das Einsehen mittlerweile, dass es 

faktisch keine Heilung für meine Mutter mehr gibt und sich letztendlich die In-

tention verändert hat. Also weg von einer möglichen Heilung, weil das ist illuso-

risch, das wird nicht mehr passieren, hin zu (...) die letzte Lebensphase so ange-

nehm wie möglich zu gestalten.“ (Angehöriger_11, Palliativstation) 

4.2.4 Autonomie 

Im Rahmen der lebensbegrenzenden Krankheit kommt es nach Aussage der Interviewten 

zu einer Veränderung von vertrauten Strukturen. Patientinnen und Angehörige berichten 

davon, dass alltägliche Dinge oder Gewohnheiten nicht mehr oder nur eingeschränkt ei-

genständig durchgeführt werden können. Aus diesem Grund ist der Autonomieverlust 

und die Wichtigkeit von Restselbstständigkeit ein relevantes Thema in den Interviews. 

Autonomie wird hierbei als das Bedürfnis nach Selbstbestimmung sowohl in der Versor-

gung als auch in der Alltagsgestaltung beschrieben. Selbstbestimmung in der Versorgung 

beinhaltet die Möglichkeit von Mitbestimmung bei medizinischen Entscheidungen, die 

Formulierung des Willens der Patientinnen und die Ablehnung von Therapieoptionen. 

Das Gefühl auf andere angewiesen zu sein und damit eine Belastung zu sein, resultiert 

aus der krankheitsbedingten eingeschränkten Selbstständigkeit: „Und ich empfinde mich 

oft auch als Last für die anderen.“ (Patient_13, Spezialisiert ambulante Palliative Care) 

Das Bedürfnis nach Autonomie zeigt sich auch in der Alltagsgestaltung. Laut Interview-

ten kann oftmals auch hier dem gewohnten Alltag und gewohnten Freizeitbeschäftigun-

gen nicht mehr eigenständig nachgegangen werden. Die betroffenen Patientinnen überle-

gen, wie der eigene Tag mit krankheitsbedingten Einschränkungen gestaltet werden kann: 
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„Meinen ganzen Tag verbringe ich ja hier in liegenderweise. (…) Und, ja, einfach diese 

Zeit, wie kriege ich die am besten rum, wie VERBRINGE ich diese Zeit?“ (Patient_13, 

Spezialisiert ambulante Palliative Care) 

4.2.5 Praktische Vorbereitungen 

Praktische Vorbereitungen, die vor dem Sterben und dem Tod notwendig sind, werden 

von Angehörigen und Patientinnen benannt. Angehörige berichten von Aufgaben, wie 

der Übertragung von Vollmachten für Kontenzugänge und Versicherungen, der Auflö-

sung von Wohnungen und der individuellen Umsetzung von Beerdigungen und Trauer-

feiern. Angehörige beschreiben das Erledigen dieser Aufgaben als belastend, da die Vor-

bereitungen zusätzlich zum Alltag und der Begleitung der sterbenden Patientinnen hin-

zukommen und von den Angehörigen oftmals alleine durchgeführt werden: 

„Und eben das Meer an Bürokratie, sag ich mal, sei es Krankenkasse, Renten-

versicherung, ach, all solche Sachen eben auch, die ja jetzt auch sozusagen dann 

bei mir liegen und die ich jetzt in Angriff nehmen muss und eben auch bearbeiten 

muss sozusagen und das ist einfach ein riesen Spagat.“ (Angehörige_01H, Pal-

liativstation) 

4.2.6 Existenzielle und spirituelle Faktoren 

Patientinnen und Angehörige beschäftigen existenzielle und spirituelle Fragen. In dem 

Interview werden Gedanken, Fragen und Einstellungen zum Sterben und Tod geschildert: 

„Für mich ist es dann erledigt und eine Erlösung wahrscheinlich, ne? Weil ich ja in der 

Nacht beim Schlafen ein/ also friedlich einschlafe und nicht mehr aufwache.“ (Pati-

ent_15, Spezialisiert ambulante Palliative Care) Patientinnen denken über die eigene Le-

bensbilanz nach. In den Interviews berichten Patientinnen von der Bedeutung des eigenen 

Lebens im Angesicht der eigenen Endlichkeit, dem Wert und der Gewichtung von Prio-

ritäten, dem Wunsch, etwas zu hinterlassen und der Frage, wie ein Abschluss für die ei-

gene Lebensplanung gefunden werden kann: „Ich habe ALLES in meinem Leben ge-

macht. Ich habe alles durch in meinem Leben. Und also vermisse ich nichts.“ (Patien-

tin_05, Palliativstation) Einige Patientinnen blicken dem Ende des eigenen Lebens mit 

einer inneren Ruhe und Gelassenheit entgegen: „Ja, momentan, wie gesagt, liege ich hier. 

Es geht ja zu Ende. [Es] ist alles in Ordnung und ist erledigt. Also sonst ist da gar nichts 

mehr.“ (Patient_16, Palliativstation) 
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Auch der Wunsch nach einer vorzeitigen Beendigung des Lebens wird von Patientinnen 

in den Interviews thematisiert. Schmerzen, Immobilität und das Angewiesen sein auf die 

Hilfe anderer und der damit verbundene Kontrollverlust werden oft als Ursache der als 

nicht mehr lebenswert empfundenen Lebensbedingungen beschrieben: „Ich WILL ja nicht 

mehr. Das ist ja kein Zustand mehr. Wenn man nur noch Hilfe braucht. Wenn immer alles 

wehtut.“ (Patientin_24, Palliativstation) In diesem Kontext äußern Patientinnen Gedan-

ken zur Durchführung und Hindernissen der Inanspruchnahme von assistiertem Suizid. 

4.2.7 Versorgung 

Patientinnen und Angehörige thematisieren in den Interviews ihre Versorgungssituation. 

Dabei spielen auch Vorerfahrungen mit dem deutschen Gesundheitssystem eine Rolle. 

Vor allem negative Einstellungen gegenüber und Erfahrungen mit pflegerischem und 

ärztlichem Personal und der Vergleich von kurativer und palliativer Versorgung werden 

benannt. In den Interviews ist die praktische Umsetzung der Versorgung ein Thema, bei 

dem der Ablauf und Inhalt von Therapien und die Wirkungsweise von Medikamenten 

reflektiert werden. Angehörige und Patientinnen machen sich Gedanken zur zukünftigen 

Versorgung.  Hierbei werden verschiedene Versorgungssettings gegeneinander abgewo-

gen und die Weiterversorgung im Falle einer Verschlechterung des Gesundheitszustandes 

der Patientin evaluiert. Das Bedürfnis nach Sicherheit in der Versorgung wird wiederkeh-

rend angesprochen. Angehörige und Patientinnen berichten davon, dass für sie Sicherheit 

durch Kontinuität und Verlässlichkeit in der Versorgung entsteht. Die Anleitung in pfle-

gerische und therapeutische Maßnahmen sowie das frühzeitige Gespräch über zukünftige 

Versorgungsplanung empfinden die Betroffenen als sicherheitsstiftend:  

„Ich WEISS, wenn ich irgendwas HABE oder wenn ich Probleme habe, dann 

weiß ich, wo man anrufen muss und dann wird mir geholfen. (...) Ich fühle mich 

einfach sicher dadurch. (...) Und wenn wirklich ein Notfall eintritt, dann weiß ich 

auch, dass da schnell reagiert wird. Und das gibt mir einfach Sicherheit.“ (Pati-

ent_13, Spezialisiert ambulante Palliative Care) 

4.2.8 Soziale Faktoren 

Soziale Faktoren sind ein zentrales Themenfeld von Patientinnen und Angehörigen in 

einer palliativen Situation. In den Interviews werden biographische Elemente, wie die 

eigene Lebensgeschichte und die familiären Verhältnisse, angesprochen. Soziale Bezie-

hungen stellen mehrheitlich Ressourcen und Unterstützung für Patientinnen und 
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Angehörige dar. Normalität in der sozialen Interaktion ist laut Aussage der Patientinnen 

wichtig. Die Aufrechterhaltung von Kontakt mit dem sozialen Umfeld trotz der Erkran-

kung ist für Patientinnen von elementarer Bedeutung. Allerdings berichten Patientinnen 

in ihrer sozialen Rolle von verschiedenen Bedürfnissen. So steht das Bedürfnis für sich 

sein zu wollen und die Problematik, sich unverstanden und allein mit der Situation zu 

fühlen, konträr zu der bereits beschriebenen Bedeutung sozialer Beziehungen: „Ich weiß 

auch, dass sich viele Leute da versuchen, in mich reinzuversetzen. Aber es hilft mir in 

dem Sinne nicht sehr viel.“ (Patient_13, Spezialisiert ambulante Palliative Care) Viele 

Patientinnen äußern zudem, ein Verantwortungsbewusstsein gegenüber der eigenen Fa-

milie zu empfinden. Dieses Verantwortungsbewusstsein steht in Verbindung zu der Be-

lastung, die Angehörige in der Betreuung der schwerkranken Familienmitglieder erleben: 

„Dass man halt versucht, miteinander das einigermaßen hinzukriegen. (…) Jeder 

ist ja da irgendwo/ hängt ja da seelisch drin. (...) wo ich dann gemerkt habe, wie 

sich das Umfeld auf einmal Sorgen macht, ne? (...) Vor allem, wie gesagt, weil 

ich gemerkt habe, dass meine Frau auf einmal/ Ihr ist es nicht gut gegangen see-

lisch, nervlich, ja?“ (Patient_15, Spezialisiert ambulante Palliative Care) 

4.3 Sorgen und Ängste  

In den Interviews lassen sich neben den SARS-CoV-2 unabhängigen Versorgungsbedürf-

nissen Sorgen und Ängste abbilden, die im inhaltlichen oder zeitlichen Kontext zu der 

SARS-CoV-2-Pandemie stehen und Patientinnen und Angehörige beschäftigen. Hierbei 

werden Gedanken zum Weltgeschehen benannt, sowie zur Infektionsgefahr und zum Ri-

siko, durch das Verhalten anderer Mitmenschen gefährdet zu sein. Auch zeigt die SARS-

CoV-2-Pandemie Auswirkungen auf das soziale Miteinander der Patientinnen und ihrer 

Angehörigen. 

4.3.1 Weltgeschehen 

Patientinnen und Angehörige thematisieren den Stellenwert von SARS-CoV-2 für die 

Weltgemeinschaft und Gesellschaft, wobei der gesamtgesellschaftliche Stellenwert un-

terschiedlich bewertet wird.  Negative Zukunftsversionen stehen optimistischen Einschät-

zungen gegenüber. In den Interviews wird wiederkehrend die allgemeine Verunsicherung 

der Betroffenen thematisiert: „Man weiß auch manchmal gar nicht mehr, wem soll man 

trauen, wem nicht trauen? Also was ist jetzt richtig, was ist nicht richtig?“ (Angehöri-

ger_04, Palliativstation) Interviewteilnehmende, die sich durch die SARS-CoV-2-
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Pandemie subjektiv nur wenig betroffen fühlen, formulieren vermehrt die Sorgen um 

junge Menschen und Mütter, die durch SARS-CoV-2 viele Belastungen erleben würden: 

„Also vor allen Dingen die Jugendlichen (…), die verlieren jetzt so viel in ihrem Leben.“ 

(Patientin_05, Palliativstation) 

 „Also ich habe das dann oft so miterlebt, was die Frauen alles leisten müssen, um die 

Kinder zu, ja, zu bespaßen und sie halt auf die Schule vorzubereiten und alles andere 

auch noch zu bewältigen.“ (Angehörige_02, Palliativstation)  

 

Wiederholt wird das gesamtgesellschaftliche Verhalten während der Pandemie in den Fo-

kus der Interviews gestellt. Während die Interviewten auf das Einhalten von Hygienere-

geln achten würden, wird das Verhalten anderer Menschen, die sich nicht an die Bestim-

mungen hielten, vermehrt thematisiert. So würden andere Menschen nicht zuverlässig 

eine Mund-Nase-Bedeckung tragen oder sich bei einer möglichen Infektion nicht konse-

quent isolieren. Aus diesem Verhalten würde eine Gefährdung von vorerkrankten Men-

schen entstehen. Aus diesem Grund wünscht sich die Mehrheit der Interviewteilnehmen-

den mehr Solidarität und Rücksicht in der Gesellschaft: „Corona ist eine gesellschaftliche 

Thematik, ja? Und man kann (…) eigentlich NUR HOFFEN auf die Rücksichtnahme und 

auf das soziale Engagement jedes Einzelnen.“ (Angehöriger_20, Spezialisiert ambulante 

Palliative Care) 

4.3.2 Infektionsgefahr der Patientinnen und Angehörigen 

 

Die Perspektive der Patientinnen auf die Infektionsgefahr  

Eine durch SARS-CoV-2 bedingte Infektionsgefahr wird übergreifend von Patientinnen 

in verschiedenen Settings der Palliative Care thematisiert. Hier zeigen sich zwei gegen-

sätzliche Meinungsfelder: die Sorge vor einer SARS-CoV-2-Infektion und die nicht vor-

handene Angst vor einer SARS-CoV-2-Infektion. So schätzen die Patientinnen das eigene 

Risiko für eine SARS-CoV-2-Infektion entweder als gering ein und verneinen eine mög-

liche Angst vor einer SARS-CoV-2-Infektion. Oder die Patientinnen haben Angst vor 

einer Infektion mit SARS-CoV-2 und sehen SARS-CoV-2 als reale Gefahr für sich selbst. 

Die große Mehrheit der Patientinnen äußert zudem die Sorge, dass sich Menschen aus der 

Familie oder dem sozialen Umfeld infizieren könnten.  

Patientinnen äußern eine geringe Sorge vor einer Infektion, wenn sie ihren Alltag zu 

Hause im geschützten Rahmen verbringen „Ich kann halt sagen momentan, na ja, ich 
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komme ja eh nicht raus. Wo sollte ich mich anstecken und so weiter?“ (Patient_015, Spe-

zialisiert ambulante Palliative Care) oder ihr Verhalten nicht als risikoreich einstufen:  

„Ich habe auch nicht Angst gehabt, dass ich mich anstecke. Ich bin ja auch raus-

gegangen,. (…) also ich habe jetzt nicht die Menschenmassen gesucht. Aber ich 

habe eben das Gefühl gehabt, dass, so wie ich mich verhalte, kann mir im Grund 

natürlich (…) nicht viel passieren.“ (Patientin_06, Palliativstation) 

Eine Patientin der spezialisiert ambulanten Palliative Care, die bereits seit mehreren Jah-

ren mit der lebensbegrenzenden Diagnose Amyotrophe Lateralsklerose lebt, gibt keine 

Angst vor den Folgen einer SARS-CoV-2-Infektion an. Die zugehörige Angehörige be-

richtet, dass die Patientin sich im Rahmen ihrer Erkrankung bereits mit der eigenen Sterb-

lichkeit auseinandergesetzt hat und aufgrund ihrer infausten Prognose keine Angst vor 

dem Tod durch eine SARS-CoV-2-Infektion hätte: 

„Und sie [Patientin] hat mir auch gesagt, sie ist ja eigentlich eher froh, also 

wenn sie jetzt durch eine Lungenentzündung eher früher stirbt als später. Weil 

sie sagt halt auch, sie hat sich jetzt mit dem Tod schon abgefunden. Sie weiß, 

DASS es halt nicht besser bei ihrer Situation WIRD. Sondern dass sie jetzt halt, 

sie WARTET halt mehr oder weniger auf den Tod. (…) Wenn es so IST, sollte ich 

mich mit Corona anstecken, dann IST es so."  (Angehörige_23, Spezialisiert am-

bulante Palliative Care) 

Einigen Patientinnen beharren in ihren Aussagen auf die Tatsache, dass sie bereits krank-

heitsbedingt viel Belastung erlebt hätten und diese Tatsache sie vor einer SARS-CoV-2-

Infektion schützen könne:  

„Ich habe die ganze Zeit schon gesagt: Ich kriege keine Coronagrippe. Habe ich 

auch nicht gekriegt.  (…) Ich habe sehr viel durchgemacht. Und das nimmt mir 

das Corona nicht WEG. Das kommt nicht mehr. Da kriege ich nichts mehr.“ (Pa-

tientin_05, Palliativstation) 

Dem gegenüber stehen Patientinnen, die Angst vor einer SARS-CoV-2-Infektion benen-

nen. Diesem Patientinnenkollektiv ist gemein, dass die Interviews zu einem späteren Zeit-

raum (Oktober 2020 bis Februar 2021) im selben stationären Versorgungssetting am 

Standort Hamburg von einer anderen Interviewerin geführt wurden. Zusätzlich ist dem 

Patientinnenkollektiv gemein, dass sie ihre Sorge vor einer SARS-CoV-2-Infektion mit 

ihrer subjektiv empfundenen, hohen Krankheitslast ihrer Grunderkrankung begründen: 
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„Ich möchte das nicht bekommen, weil ich sowieso krank genug bin. Ich habe ja 

drei Baustellen und da muss man ja auch vorsichtig sein. Ich habe was mit dem 

Darm, mit der Lunge und mit dem Herzen.“ (Patientin_02H, Palliativstation)  

Eine Patientin, die bis vor 4 Wochen noch gearbeitet hat und deren Krankheit erst vor 2 

Jahren diagnostiziert worden ist, schreibt SARS-CoV-2 eine Gefahr zu und geht davon 

aus, dass sie an einer Infektion sterben könne: 

„Ich bin jetzt nicht so ein ängstlicher Mensch, aber naja das würde mich natür-

lich, ich würde schon fast sagen, das ist mein Todesurteil mit meinem Bronchi-

alkarzinom, wenn ich mich jetzt irgendwie an Corona infizieren würde. Da lassen 

wir ganz große Vorsicht walten.“  (Patientin_04, Palliativstation) 

 

Die Perspektive der Angehörigen auf die Infektionsgefahr 

Eine durch SARS-CoV-2 bedingte Infektionsgefahr wurde übergreifend von Angehöri-

gen in verschiedenen Settings der Palliative Care thematisiert und zeigt insgesamt weit-

reichende Konsequenzen für den Alltag der Angehörigen. Angehörige beschäftigt hier 

die grundsätzliche Sorge und Rücksicht um vulnerable Menschen im eigenen Umfeld:  

 „Also ich denke nicht an mich wegen Corona. Ich denke da wirklich MEHR an 

die anderen Personen. Also wenn ich das hätte und ich könnte meine Mutter, ihn 

[Patient], meine [schwangere] Freundin oder SONST jemanden anstecken, man 

hört ja auch so viel über Corona.“ (Angehöriger_04, Palliativstation) 

Auffallend ist, dass Angehörige verstärkt die Gefahr einer eigenen Infektion beschäftigt, 

wenn sie selbst zur Risikogruppe gehören und vorerkrankt sind. Allerdings berichten An-

gehörige vor allem von der Angst, als Überträgerin die zu betreuende schwerkranke Pa-

tientinnen potenziell tödlich infizieren zu können: 

„Also natürlich hat mich auch beschäftigt, dass ich unbedingt vermeiden wollte, 

ihn [Patient] irgendwie anzustecken. (…) Beziehungsweise auch, ja, wenn er sich 

infiziere, was ist denn DANN? Dann stirbt er eventuell an CORONA, weil ich ihn 

angesteckt habe? Also auch dann natürlich schon so ein bisschen Angst wegen 

SCHULDgefühlen dann auch, ne.“ (Angehörige_21, Spezialisiert ambulante Pal-

liative Care) 

Aus diesem Grund werden Orte potenzieller Infektionsgefahr, wie zum Beispiel öffentli-

che Verkehrsmittel, von Angehörigen vermieden. Wenn dies nicht möglich ist, wird die 
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Exposition als sehr stark belastend erlebt. Ein Angehöriger, der durch die Arbeitssituation 

einer hohen Infektionsgefahr ausgesetzt ist, beschreibt dies als großen Belastungsfaktor:  

„Weil man PASST halt echt sehr gut auf, ja? (…) Ich arbeite ja/ bin halt Verwal-

tungsleiter also von Flüchtlingsunterkünften. (…) Das erste, was ich mache, 

gleich Hände waschen, Hände desinfizieren. Ich versuche, so wenig wie möglich 

anzufassen. Weil ich weiß, für ihn [Patient] wäre das jetzt/ Gut, er wird sowieso 

sterben. Weiß man ja. Aber ich möchte ihn/ würde ihn UNGERN noch mit was 

Zusätzlichem belasten.“ (Angehöriger_04, Palliativstation)  

Die Folgen einer Infektion der Angehörigen für die Versorgungssituation der Patientin-

nen zu Hause werden zentral thematisiert. Wenn Angehörige sich infizieren, können sie 

in der Versorgung ausfallen. Damit ist die Aufrechterhaltung der Versorgung zu Hause 

gefährdet, da die Patientinnen auf die Angehörigen angewiesen sind und sich oftmals 

nicht allein versorgen können: 

„Also gar nicht so sehr um [m]ich selbst in erster Linie nur besorgt, sondern in 

dem Augenblick bricht ja das System komplett zusammen. Wenn es mich erwischt 

hätte, ohne mich kann Mama hier nicht sein, ja?“ (Angehörige_18, Spezialisiert 

ambulante Palliative Care) 

Aber auch Angehörigen, deren Familienangehörige in einer stationären Palliativeinrich-

tung versorgt werden, beschreiben Angst vor den Folgen einer Infektion der Angehöri-

gen. Denn durch eine Infektion der Angehörigen käme es zu einem Besuchsverbot auf 

der Palliativstation. Gleichzeitig kann es laut Befragter bei einer Infektion zur Notwen-

digkeit der häuslichen Quarantäne der Angehörigen kommen, wodurch diese bei der Ver-

richtung ihrer täglichen Aufgaben zusätzliche Belastung und Abhängigkeit von Anderen 

erleben: 

„Ich kann und will (…) nicht unbedingt jetzt mich mit Corona anstecken und 

umfallen wie ein Baum, sage ich jetzt mal. Also das nicht und darüber hinaus 

natürlich nicht mit Quarantäne, wenn ich es verhindern kann. (…) Und eben 

auch dann ja definitiv auch nicht besuchen zu dürfen, was ja auch richtig ist, 

aber dann eben auch ja nicht aus dem Haus zu können, und dann müsste ich hier 

wieder alle möglichen Leute bitten, dass sie für mich, keine Ahnung, einkaufen, 

machen, tun.“ (Angehörige_01H, Palliativstation) 
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4.3.3 Infektionsgefahr durch das Verhalten anderer Mitmenschen 

Patientinnen und Angehörige beschäftigt zudem die erhöhte Infektionsgefahr, der sie 

durch das Verhalten von anderen Mitmenschen ausgesetzt sind. So würden Menschen, 

die sich nicht konsequent an Hygienevorschriften halten, vorerkrankte und vulnerable 

Menschen gefährden, welche auf die Rücksicht der Gesellschaft angewiesen seien. Wenn 

im Umfeld Hygieneregeln nicht eingehalten werden, könnte es nach Aussage der Inter-

viewten zu Infektionsketten in der Schule oder auf der Arbeit kommen, die letztendlich 

auch zu einer Infektion von Patientinnen führen können. Deswegen empfinden Angehö-

rige eine Abhängigkeit vom solidarischen und verantwortungsbewussten Verhalten der 

Gesellschaft. Patientinnen und Angehörige beschreiben ein Gefühl der Unsicherheit, da 

eine Infektion durch den Kontakt mit Menschen im Umfeld nicht ausgeschlossen werden 

kann: 

„Durch Corona merke ich auch bei meiner Tochter, dass sie sagt, die Regeln 

werden da [in der Schule] nicht streng eingehalten und dann hol ich mir da viel-

leicht eine Ansteckung und dann besuche ich Papa [Patient] und dann schlepp 

ich das sozusagen dahin und das findet sie sehr belastend. (…) Weil sie da eben 

das Gefühl hat, dass sie für etwas verantwortlich vielleicht ist, was aber in dem 

Sinne nur bedingt in ihrer Hand ist.“ (Angehörige_01H, Palliativstation) 

4.3.4 Verändertes soziales Miteinander 

Patientinnen und Angehörige beschäftigt die pandemiebedingte Umgestaltung des sozia-

len Miteinanders. Familie und Freundinnen stellen laut der Interviewten auch während 

der SARS-CoV-2-Pandemie eine Hauptressource für Patientinnen und Angehörige dar: 

„Meine Kinder geben mir Halt, wenn die kommen. (…) Und gute Freunde natürlich.“ 

(Patientin_06, Palliativstation) Zudem beschreiben Patientinnen, dass soziale Kontakte 

ihnen helfen die Akutsituation des Krankenhausaufenthaltes zu bewältigen.  

In den Interviews beschreiben Patientinnen und Angehörige psychische Belastungen, 

wenn das individuelle Bedürfnis nach sozialer Begegnung und physischem Kontakt auf-

grund von Besuchsverboten und -beschränkungen in der stationären Versorgung oder 

Kontaktbeschränkungen im sozialen Umfeld nicht erfüllt wird. Eine Verstärkung dieses 

Problems liegt laut Befragter vor, wenn Patientinnen alleinstehend oder pflegebedürftig 

sind und somit über physische oder kognitive Einschränkungen verfügen. So schildert 

eine alleinstehende Patientin eine starke Veränderung ihres Alltags durch die SARS-

CoV-2-Pandemie. Der sonst gute familiäre Zusammenhalt und der regelmäßige Besuch 
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der Enkelkinder sei von einen auf den anderen Tag abgebrochen. Die erfahrene Einsam-

keit zeigte Auswirkungen auf ihr psychisches Wohlbefinden: 

„Und auf einmal war ich so einsam, die ganze Zeit. Ein JEDER hat sich zurück-

gezogen (…) Es ist kein Telefonat nicht mehr gekommen. Als wie, wenn alles 

irgendwie INFIZIERT gewesen ist, wissen Sie? (...) Wissen Sie, das kann ich gar 

nicht sagen, kann ich gar nicht ausdrücken, was das (…) [ausgelöst] hat bei mir. 

Die Einsamkeit und das Alleinsein, und dass niemand mehr da ist, gell?“ (Pati-

entin_19, Spezialisiert ambulante Palliative Care) 

Die Aufrechterhaltung der sozialen Kontakte wird mittels Telefons oder Smartphone 

Messenger Apps bewältigt und stellt eine Kompensation der regulären Besuche dar. Der 

Wunsch nach Normalität in der sozialen Begegnung wird in den Interviews geäußert, da 

echte Nähe und Körperkontakt dauerhaft nicht zu ersetzen sind. Der Versuch mit den 

Patientinnen virtuell in Kontakt zu stehen, wird als kaum umsetzbar beschrieben, wenn 

diese kognitiv oder körperlich eingeschränkt sind und eine selbstständige Handynutzung 

nicht möglich ist: 

„Es gibt zwar heute diese Möglichkeit mit dem HANDY. Aber wenn er [Patient] 

nicht mehr [sein] Handy bedienen kann. (...) Und nur am Telefon, gerade wenn 

dann jemand auch nur noch schwer SPRECHEN kann, bringt dann ja auch nicht 

mehr so viel. Da ist es schon sinnvoller, jemand ist vor Ort und sieht die Person 

und kann eben auch mal Körperkontakt ausüben. Und wenn es nur mal ein Hand-

halten ist. (…) Es war natürlich schon frustrierend, sehr frustrierend. (…) So 

waren wir abgeschnitten.“ (Angehörge_23, Spezialisiert ambulante Palliative 

Care) 

Dagegen wird die SARS-CoV-2 bedingte Veränderungen des gesellschaftlichen Mitei-

nanders durch Kontaktreduzierung als wenig belastend beschrieben, wenn Patientinnen 

in den Interviews berichten, ein von SARS-CoV-2 unabhängiges zurückgezogenes und 

sozial isoliertes Leben zu führen. Eine Patientin erlebt im Krankenhaus zwar pandemie-

bedingte Besuchsbeschränkungen, fühlt sich dadurch allerdings nicht belastet, da sie be-

wusst keine Besuche erhalten möchte. Sie lebt sozial zurückgezogen und schildert, dass 

sie nicht am Austausch mit ihrem Umfeld interessiert sei: 

„Ich bin immer viel allein. Das [pandemiebedingte Kontaktreduzierung] hat 

mich weniger berührt. (…) Ich bin gern allein. Und man hat mich auch allein 

liegen lassen. [Das Telefon] habe ich abgeschaltet. (...)Ich habe fast niemanden 
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informiert. Weil ich meine Ruhe haben wollte. Das strengt ja alles an. Telefo-

nate.“ (Patientin_24, Palliativstation) 

Auch ein anderer Patient berichtet davon, insgesamt über wenig soziale Kontakte zu ver-

fügen und deswegen keinen Besuch im Krankenhaus zu erhalten. Lange Krankenhaus-

aufenthalte bestimmen seinen Alltag unabhängig von der SARS-CoV-2-Pandemie. Durch 

seine krankheitsbedingte Mobilitätseinschränkungen und die fehlende Selbstständigkeit 

könnte er nicht am gesellschaftlichen Leben teilnehmen. Seine palliative Lebenssituation 

würde keine Aussicht auf Besserung in der Zukunft zeigen, weshalb die Auswirkungen 

der SARS-CoV-2-Pandemie nur einen geringen Stellenwert in seinem Alltag trägt: 

„Vor der Corona, jetzt während der Corona für mich ändert sich nichts. (…) 

Wozu Pläne? Wenn ich im Sterben liege. (…) Ich habe ja gar keine Kontakte. 

(…) Für mich haben sie gar nichts verändert. Corona kam und Corona ist da. 

Ich bin zu Hause im Bett. Oder im Krankenhaus im Bett. Praktisch isoliert. Also 

was soll es. Gestern wurde [OP-] Eingriff gemacht. (...) Corona hat mich nicht 

erwischt. Also als ob es sie nicht gäbe.“ (Patient_10, Palliativstation) 

Zusätzlich gibt es Patientinnen, die in den Interviews den Stellenwert der SARS-CoV-2-

Pandemie in ihrem Alltag benennen, aber diesen zeitgleich wieder relativieren. Dabei 

heben sie die Aktualität und persönliche Relevanz ihrer Erkrankung hervor:  

„Ja, natürlich hat sich mein Aktionsradius verändert. (…) Mich hat es am Anfang 

bisschen belastet, dass ich meine Kinder nicht sehen konnte. (…) [Aber] die ge-

genwärtige Geschichte [Lungenkrebs] ist vielleicht auch, wiegt vielleicht auch 

mehr, weil sie konkret ist. Und Corona ist ja immer noch nicht so richtig konkret. 

Also es ist DA, aber ich habe es halt nicht. Und den Lungenkrebs habe ich. Also 

das macht vielleicht auch was aus, dass das eine das andere ein bisschen in den 

Hintergrund geraten lässt.“ (Patientin_06, Palliativstation) 

Einige Patientinnen antworten in den Interviews ambivalent, wenn sie nach der Alltags-

relevanz der SARS-CoV-2-Pandemie gefragt werden. Sie berichten wiederholt von der 

eigenen Krankheit und der Herausforderung, die zum Tode führende Krankheit zu akzep-

tieren. Auch Gedanken zur Lebensbilanz, eigenen Biografie und zum Krankheitsverlauf 

werden ausführlich geschildert. Obwohl mehrfach der geringe Stellenwert von SARS-

CoV-2 im Alltag betont wird, benennen die Interviewten bei Nachfragen jedoch durchaus 

sehr starke Einschränkungen durch die Pandemie. So wird von erlebten Besuchsein-

schränkungen und Transporten ins Krankenhaus oder Situationen in der Notaufnahme 
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berichtet, bei dem keine Familienbegleitung erlaubt war und die als traumatisierend be-

schriebene werden. Gegen Ende der Interviews stellen die befragten Patientinnen die ei-

gene Krankheit wieder in den Mittelpunkt des Gesprächs: 

„Also bis auf Besuchsgeschichte wäre es genauso gelaufen, das hat mit Corona 

nichts zu tun. Corona hat auf den Verlauf meiner Krankheit und mit der Krank-

heit direkt nichts zu tun. Das ist, also (…) das hat für mich keinen Einfluss. (Pa-

tient_03H, Palliativstation) 

Auch Angehörige schildern die pandemiebedingte Umgestaltung des sozialen Miteinan-

ders als Herausforderungen. Insbesondere Angehörige, die minderjährigen Kinder be-

treuen, beschreiben ein zusätzliches Maß an Belastung, da sie sowohl Kapazitäten für 

Homeschooling als auch für die Betreuung und Besuche aufbringen müssen.  

 

Angehörige, die keine massiven Auswirkungen der Pandemie im Alltag beschreiben, be-

richten stattdessen vermehrt von der zentralen Bedeutung der palliativen Lebenssituation 

und des progredienten Krankheitsverlaufs des erkrankten Familienmitglieds. Aus diesem 

Grund ist die gesamtgesellschaftliche Entwicklung der SARS-CoV-2-Pandemie häufig 

eher nebensächlich für sie: 

 „Und das [progredienter Krankheitsverlauf] ist das halt, was mich halt durch-

weg beschäftigt, was aber jetzt mit Corona gar nichts zu tun hat. Weil wie gesagt, 

ob die jetzt noch einen anderen, einen WEITEREN Lockdown machen oder nicht, 

das ist uns in unserer Situation EGAL. Weil wir sind hier in unserer Wohnung, 

wir haben unseren Garten und mein Mann geht sowieso nicht raus, ne? Von da-

her ist das für uns gleichbleibend.“ (Angehörgie_21, Spezialisiert ambulante 

Palliative Care) 

Zudem beschreiben Angehörige den Trauer- und Abschiedsprozess als erschwert, da die 

Möglichkeit fehlt, im Krankenhaus physisch Abschied zu nehmen und Gottesdienste und 

Beerdigungen ausbleiben. Dies führt bei einigen Angehörigen sogar dazu, dass sie zeit-

weise überhaupt nicht trauern können. So beschreibt eine Angehörige: „Aber in der ersten 

Zeit blieb halt dafür keine Zeit zum Trauern. (…) Es war einfach (...) nicht normal.“ (An-

gehörige_14, Palliativstation) Telefonische oder postalische Kondolationen kompensie-

ren nach Aussage der Angehörigen die regulären Trauermöglichkeiten und werden dabei 

aber teilweise als Belastung erlebt: 
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„Mein Mann war gestorben, man durfte ihn nicht beerdigen, es durfte keine Feier 

sein. Ich musste die Leute telefonisch oder mit Karten und Briefen informieren, 

dass er gestorben ist. Es war für mich eine kaum zu bewältigende AUFGABE.“ 

(Angehörige_H14, Palliativstation) 

Weiter wird in den Interviews geschildert, dass die Ressourcen von Angehörigen von der 

starken Kontaktreduzierung betroffen sind. Freizeitmöglichkeiten, die vor allem während 

der Erkrankung eine Kraftquelle für Angehörige waren, fallen pandemiebedingt aus. An-

gehörige berichten davon, ihre eigenen Bedürfnisse so weiter einschränken zu müssen 

und ihnen entlastende Aktivitäten sowie Treffen mit dem sozialen Umfeld fehlen würden. 

Die persönlichen Einschränkungen, die die Angehörigen aufgrund der Krankheit des Fa-

milienmitglieds bereits erfuhr werden so durch die SARS-CoV-2-Pandemie noch ver-

stärkt. Dadurch schildern Angehörige das Gefühl ihrer Freiheit beraubt zu sein: 

„Ausflüge, kurze Reisen, nette Dinge tun, Essengehen, (…) waren immer sehr 

unsere Kraftquellen (…) die immer wieder irgendwie auch so die Identität ge-

stärkt haben, auch in dieser wackeligen Zeit mit der Erkrankung und das war ein 

riesen Unterschied als Corona kam und diese ganze Sachen plötzlich entweder 

wegfielen oder kompliziert wurden (…) Also es ist für mich eine riesen Heraus-

forderung sowieso durch die ganze Erkrankung, dass der Radius und dieses Ge-

fühl von Freiheit so eingeschränkt wurde und durch Corona noch einmal. Sozu-

sagen nochmal extra, also eine gefühlte Freiheitsberaubung.“ (Angehö-

rige_H01, Palliativstation) 

Die ständige Präsenz der Pandemie schildern Angehörige als belastend, wenn sie mehr-

fache Auswirkungen der SARS-CoV-2-Pandemie in ihrem Alltag erleben. So beschreibt 

ein Patient neben einer Infektionsgefahr am Arbeitsplatz, pandemiebedingte Auswirkun-

gen auf die Geburt seiner Tochter: 

„Es ist schon so ein bisschen, sage ich mal alltagsbestimmend so, das Ganze, 

(…) Und meine Freundin kriegt jetzt ein Kind demnächst. Und, ja, und dann 

kommt halt noch Corona dazu, was alles so ein bisschen belastet. Im Kranken-

haus, während der Arbeit. Wie funktioniert das Ganze, wenn meine Freundin das 

Kind kriegt natürlich? Ich HOFFE, dass ich mich nicht anstecke, weil sonst kann 

ich natürlich nicht dabei sein, bei der Geburt.“ (Angehöriger_04, Palliativsta-

tion)  
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4.4 Realisierung der Versorgung 

4.4.1 Allgemeine Palliative Care 

Das folgende Kapitel geht auf die Auswirkungen der SARS-CoV-2-Pandemie auf die 

allgemeine Palliative Care ein, von denen Patientinnen und Angehörige berichten. Hier-

bei geht es um die Auswirkungen der Besuchsbeschränkungen und um das Erleben von 

Hygieneregeln in der Versorgung. Weiter wird die Inanspruchnahme von Versorgungs-

angeboten, die Beziehung zu den klinisch Versorgenden unter Pandemiebedingungen, die 

veränderte Rolle der Angehörigen, sowie die Auswirkungen auf Therapieentscheidungen 

im Kontext der SARS-CoV-2-Pandemie dargestellt.  

 

Auswirkungen der Besuchsbeschränkungen  

Patientinnen und Angehörige thematisieren wiederholt die erlebten Kontaktbeschränkun-

gen. Hierbei handelt es sich um Besuchsverbote auf Normalstationen im Krankenhaus, in 

stationären Pflegeeinrichtungen. Zudem wird die fehlende Möglichkeit benannt, Patien-

tinnen auf dem Transport ins Krankenhaus oder in die zentrale Notaufnahme begleiten zu 

können. Die Betroffenen schildern die erlebten Situationen zum Teil sogar als traumati-

sierendes Erlebnis, begleitet von Einsamkeit und sozialer Isolation:  

„Die zehn Tage, die ich drüben war oder auf der anderen Station oder so war, 

waren ganz fürchterlich, weil ich meinen Mann nicht sehen konnte. Es war ja 

absolutes Besuchsverbot. Da war ich ja auch noch nicht auf der Palli-Station, 

das hat mir sehr zu schaffen gemacht und meinem Mann auch. Massivst. Wir 

hatten gestern gerade nochmal darüber gesprochen, dass ich auf einer Station 

lag, wo man den Parkplatz sehen konnte und wir so durchs Fenster uns zugewun-

ken haben.“ (Patientin_04H, Palliativstation) 

Die traumatisierenden Erlebnisse können dazu führen, dass Patientinnen und Angehörige 

die Angst entwickeln, auch in anderen Versorgungssettings Besuchsbeschränkungen zu 

erleben. Eine Angehörige beschreibt ihre Angst, dass der Zugang zu ihrem Mann im Hos-

piz in der Zukunft auch durch Besuchsbeschränkungen limitiert sein könnte:  

„Und das ist jetzt was, wovor ich auch im Hospiz Angst habe. Das vielleicht ganz 

geschlossen wird für Besucher und diese Angst so nach dem Motto: dann weiß 

ich gar nicht, was passiert und ich bin nicht da und ich kann nicht kommen.“ 

(Angehörige_01H, Palliativstation) 
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Die Befragten schildern zudem Auswirkungen der Pandemie auf die Krankheit bzw. den 

Gesundheitszustand der Patientinnen. So hätten einerseits die Kontaktreduzierung und 

andererseits ausbleibende Therapien Auswirkungen auf den physischen und psychischen 

Zustand. Die starke Reduktion der sozialen Kontakte in der spezialisierten Palliative Care 

sowie Besuchseinschränkungen oder -verbote im Krankenhaus würden nach Aussage der 

Interviewten zu massiven mentalen Belastungen der Patientinnen führen. Die damit ein-

hergehende Isolation und fehlende Fürsorge der Patientinnen verstärkten diese Situation. 

Symptome wie verminderter Antrieb, gedrückte Stimmung, Grübeln, Lustlosigkeit oder 

auch unruhiges Verhalten werden beschrieben. Alleinstehende Patientinnen leiden beson-

ders darunter. Zudem verstärken physische oder kognitive Einschränkungen diese Belas-

tung. Bei dementiellen Erkrankungen habe nach Aussage der Befragten fehlender sozialer 

Kontakt sogar zu verstärktem Krankheitsprogress geführt. So hätte sich der Zustand einer 

Patientin mit Demenzerkrankung, die während der Pandemie kaum soziale Kontakte 

hatte, stark verschlechtert: 

„Und das war natürlich SCHON schwierig beziehungsweise schlimm für sie, 

weil sie halt überhaupt keinen Kontakt nach außen hatte. Und ich habe auch 

gemerkt, dass sie sehr abgebaut hat. (…) Corona hat bei ihr schon LEIDER sehr 

viele Spuren hinterlassen.“ (Angehörige_02, Palliativstation) 

Pandemiebedingte Isolation und Einsamkeit können nach Aussage der Angehörigen auch 

direkte Auswirkungen auf das physische Krankheitsgeschehen haben. Eine Angehörige 

gibt an, dass bei der Patientin Rückenschmerzen und Antriebslosigkeit zeitgleich mit Be-

ginn der pandemiebedingten Kontaktbeschränkungen akuter geworden seien:  

„Und erstaunlicherweise hat sich ihr Zustand wirklich auch verschlechtert ab 

dem Zeitpunkt, wo die Pandemie ausgebrochen ist. (…) Und das war so der Zeit-

punkt, wo es ihr/ wo sie uns auch immer mitgeteilt hat, dass es ihr SCHLECHTER 

geht, dass sie vom Prinzip her so antriebslos war und dass die Rückenschmerzen 

mehr wurden.“ (Angehöriger_11, Palliativstation) 

Angehörige benennen neben der Kontaktreduzierung auch das pandemiebedingte Aus-

bleiben von medizinischen Therapien, wie Ergo- und Physiotherapie sowie Logopädie, 

als negativen Einfluss auf den Gesundheitszustand der Patientinnen. 
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Das Erleben von Hygieneregeln 

Pandemiebedingt sind Hygieneregeln für das gesellschaftliche Miteinander notwendig, 

die auch für Angehörige und Patientinnen in palliativer Situation relevant sind. Die Hy-

gieneregeln umfassen das Tragen von Mund-Nase-Bedeckung in Innenräumen, das Ein-

halten von Abständen und die damit einhergehende Vermeidung von Körperkontakt. Pa-

tientinnen und Angehörigen beschreiben in den Interviews eine allgemeine Akzeptanz 

den Hygieneregeln gegenüber.  

Patientinnen geben allerdings an, dass die fehlende Nähe und der ausbleibende Körper-

kontakt für sie bemerkbar sind. Weiter verstärkt das Tragen der Mund-Nase-Bedeckung 

bei Patientinnen die krankheitsbedingte Atemnot. Zudem sei nach Aussage der Interview-

ten die Wiedererkennung des klinischen Teams durch das Tragen von Mund-Nase-Bede-

ckungen auf der Palliativstation für Patientinnen erschwert. Schließlich ist die verbale 

und nonverbale Kommunikation durch das Tragen von Mund-Nase-Bedeckungen einge-

schränkt. Besonders Patientinnen, die oftmals sprach- und verständnisbeeinträchtigt sind, 

leiden nach Aussage befragter Angehöriger unter diesen Umständen. Wenn Gespräche 

über Therapieentscheidungen unter diesen erschwerten Rahmenbedingungen geführt 

werden, kann Unsicherheit bei Patientinnen entstehen:  

„Mit den Masken, (…), das ist natürlich auch eine EXTREM schwere Situation 

für einen alten Menschen, der schwer hört und der auch versuchen muss, die 

feinen Zwischentöne mitzukriegen, wenn es um Leben und Tod geht und Entschei-

dungen zwischen diesen beiden Polen.“  (Anghörige_18, Spezialisiert ambulante 

Palliative Care) 

Angehörige berichten davon, die Hygieneregeln sehr sorgfältig zu befolgen, um die 

schwerkranken Familienmitglieder nicht zu gefährden. Diese ständige Achtsamkeit be-

lastet allerdings die Angehörigen. Uneinheitlichkeit und Undeutlichkeit von Hygienere-

geln im stationären Versorgungssetting erleben Angehörige als verwirrend. So ist eine 

Angehörige verunsichert, da sie sich an die Vorgaben halten möchte, die Hygieneregeln 

im Hospiz allerdings nicht eindeutig sind: 

„Im Hospiz im Zimmer von [Name des Ehemanns], (…) da nehme ich die Maske 

ab, weil er sagt: also mit Maske hier sitzt du bitte nicht, das finde ich ganz furcht-

bar. Also lege ich drinnen die Maske ab und dann kommen aber die Pfleger (…) 

und dann gucken die mich so ein bisschen forschend an und dann denke ich schon 

so: was denn nun? (…) wenn hier die Regel ist Maske im Zimmer an, dann 
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formuliert das bitte auch genauso deutlich, aber habt keine schwammigen Regeln 

und erwartet vielleicht irgendetwas.“ (Angehörige_01H, Palliativstation) 

 

Die Inanspruchnahme des Versorgungsangebots 

Die Pandemie zeigt Auswirkungen auf die Inanspruchnahme des Versorgungsangebotes. 

Patientinnen und Angehörige beschreiben im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie einen 

erschwerten Zugang zu hausärztlicher und fachärztlicher Versorgung. Geschlossene Pra-

xen oder ausbleibende telefonische Erreichbarkeit der Praxen führen zur Verunsicherung 

der Patientinnen. Es besteht die Sorge, im akuten Notfall keine adäquate medizinische 

Versorgung zu erhalten: 

„Und da hieß es, die Praxis ist coronabedingt 14 Tage geschlossen, Peng, aus. 

(…) DAS hat mir ein bisschen Sorgen bereitet. (…) Weil teilweise auch die Ärzte 

gar nicht oder die Sprechstundenhilfen gar nicht mehr ans Telefon gegangen 

sind. (…) Also DAS hat mich auch bisschen belastet, kriege ich überhaupt noch 

einen Arzt, wenn ich einen brauche?“ (Patientin_06, Palliativstation) 

Zeitweiliges Ausbleiben verschiedener Therapien und Pflegemaßnahmen in der Häus-

lichkeit von Patientinnen der spezialisiert ambulanten Palliative Care, sowie der er-

schwerte Zugang zu medizinischen Hilfsmitteln beeinträchtigen nach Aussage der Ange-

hörigen den Gesundheitszustand sowie die Versorgung der Patientinnen und führen oft-

mals zu einer Mehrbelastung der Angehörigen.   

 

Die Beziehung zu den Versorgenden 

Die Pandemie zeigt indirekte Auswirkungen auf die Beziehung zu den Versorgenden. Zu 

Zeiten hohen Infektionsgeschehens war der direkte Zugangsweg zur Palliativstationen im 

Krankenhaus in Hamburg gesperrt. Das Betreten der Palliativstation war nur über eine 

Hauptschleuse des Krankenhauses möglich. Angehörige konnten nur mithilfe eines Faxes 

der entsprechenden Station über die Hauptschleuse das Gebäude betreten. Einige Ange-

hörige benennen im sich anschließenden Einlassprozess und in der direkten Kommuni-

kation ein bloßstellendes, degradierendes und belehrendes Verhalten der Mitarbeitenden. 

Angehörige beschreiben die asymmetrischen Machtgefälle am Krankenhauseingang als 

einen zusätzlichen Belastungsfaktor, neben ihrer bereits herausfordernden Situation der 

Begleitung sterbender Familienangehöriger: 



4 Ergebnisse 47 

„Und also bis ich dann endlich diese Zusage bekommen hatte, diesen Zettel, da-

mit ich durch diese Schleuse kommen durfte, um dann überhaupt ins [Name des 

Krankenhauses] zu kommen, das weiß ich noch, das fand ich extrem unange-

nehm, (…) und es gibt ja immer Menschen, bei denen man das Gefühl hat, sie 

genießen ein bisschen das Gefühl von Macht Das fand ich sehr ekelig (…) Also 

ich fand es degradierend. Und auch respektlos.“ (Angehörige_01H, Palliativsta-

tion) 

Die Rolle der Angehörigen als Versorgende 

In den Interviews beschreiben Angehörige eine Auswirkung der Pandemie auf ihre Rolle 

als Angehörige im stationären Setting. Sie könnten aufgrund der Besuchsbeschränkungen 

weniger Fürsorge und Verantwortung in der Betreuung der Patientinnen übernehmen. 

Diese fehlende Angehörigenbeobachtung und die sich daraus ergebenden Fehleinschät-

zungen des klinischen Teams wirken sich nach Aussage der Angehörigen negativ auf die 

Qualität der Versorgung aus. Eine Angehörige berichtet, dass ihr Ehemann von der Nor-

malstation in die eigene Häuslichkeit entlassen wurde, obwohl sein Gesundheitszustand 

nicht stabil gewesen sei. Durch das Besuchsverbot auf der Normalstation war es der An-

gehörigen nicht möglich, ihren Ehemann zu sehen. Die Angehörige berichtete weiter, 

dass dem klinischen Team so die Einschätzung der Angehörigen zum Gesundheitszustand 

des Patienten fehlte. Die Instabilität des Ehemanns zu Hause führte anschließend zur not-

fallmäßigen Einlieferung auf die Palliativstation, wo sein Zustand stabilisiert werden 

konnte:  

„Und dann kam [Name des Ehemanns] am Dienstag [aus dem Krankenhaus 

nach Hause]. Es hat mir die Füße weggehauen, der hatte Schnappatmungen, die 

Beine (…) da ist das Wasser von den Ödemen aus den Gefäßen gelaufen. Und 

das hat alles schön unser 9-jähriges Kind mitbekommen. Dann erbrach er alles 

durch diesen Stress. (…) ich habe den in den 14 Tagen nicht ein einziges mal 

gesehen (...) aber wenn [man mir gesagt hätte]: Vielleicht müssen Sie mal kom-

men. Sie müssen das mal selber einschätzen, wir sind uns sehr unsicher, kennen 

Ihren Mann jetzt auch nicht so, ob er sich nur aufraffelt oder nicht. Also das ist 

ja ein totaler Zerfall gewesen (…) Und (…) das ist für mich Angehörigenbe-

obachtung.“ (Angehörige_02H, Palliativstation) 

In der spezialisiert ambulanten Palliative Care kommt für die Angehörigen eine neue Di-

mension der Verantwortung dazu. Zu Beginn der Pandemie gab es medial und 
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gesellschaftlich die Empfehlung, dass Besuche von älteren und vulnerablen Menschen 

vermieden werden sollten, um sie zu schützen. Es kommt daher zur moralischen Abwä-

gung zwischen der Reduktion sozialer Kontakte als infektionsbedingte Schutzmaßnahme 

und der expliziten Wahrung von sozialen Kontakten am Lebensende trotz der Infektions-

gefahr. Angehörige beschreiben diese Entscheidung als belastend und überlegen, welches 

Bedürfnis am Lebensende als prioritär einzuschätzen ist: 

„Aber wenn jemand WEISS, sein Lebensende steht jetzt wirklich die nächsten 

Monate BEVOR, ist es eine andere Frage, ob man wirklich sagt, nimmt man dem 

jetzt noch die Chance, Freunde, Angehörige zu sehen? Weil das ist ja das, was 

Leben auch lebenswert macht. Ne?“ (Angehörige_23, Spezialisiert ambulante 

Palliative Care) 

Angehörige und Patientinnen, die sich für die Wahrung der sozialen Kontakte am Le-

bensende entschieden haben, berichten insgesamt von weniger negativen Auswirkungen 

auf die Psyche und das Wohlbefinden von Patientinnen. Auch aus diesem Grund wird die 

Entscheidung rückblickend als richtig eingeschätzt: 

„Und meine Entscheidung war es wirklich auch abzuwägen und zu sagen, okay, 

wenn meine Mama infiziert werden WÜRDE und eine Lungenentzündung BE-

KÄME und daran verstürbe, dann MUSS, kann und will ich das verantworten, 

weil sie sonst wochenlang, monatelang vielleicht die Leute nicht sieht, die ihr 

extrem wichtig sind und die zum Lebenserhalt auf anderer Ebene beitragen und 

die zu ihrer Lebensqualität, ja, entscheidend gehören. Und dann habe ich das 

Risiko der Lebensverkürzung sehr klar in Kauf genommen. (…) Und das war, 

glaube ich, eine richtige Entscheidung. Jetzt kann ich das natürlich leichteren 

Herzens retrospektiv sagen. Dass das gut war.“ (Angehörige_18, Spezialisiert 

ambulante Palliative Care) 

 

Auswirkungen auf Therapieentscheidungen 

Patientinnen und Angehörige schildern Auswirkungen der Pandemie auf Therapieent-

scheidungen. Die pandemiebedingten Kontaktreduzierung beeinflusst sogar die Entschei-

dung, ob oder welche Therapie gewählt wird. So spielen die Besuchseinschränkungen im 

Krankenhaus nach Aussage der Patientinnen eine entscheidende Rolle, ob eine nicht am-

bulant durchführbare Therapie in Erwägung gezogen wird. So beschreibt eine Angehö-

rige den schwierigen Entscheidungsprozess, ob ihr Mann eine Strahlentherapie im 
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stationären Setting durchführen lässt. Die erschwerte Besuchsmöglichkeit im Kranken-

haus im Gegensatz zum Betreuungssetting zuhause ist ein zentrales Kriterium ihrer Ab-

wägung. Obwohl sie sich letztendlich für die stationäre Behandlung entscheiden, stellt 

die Besuchsbeschränkung weiterhin eine Belastung und ein Grund zur Sorge dar: 

„Ich muss ehrlich sagen, ich war damals hin und hergerissen, weil mir klar war, 

ich habe da [im Krankenhaus] nicht den Zugang zu ihm, den ich zu Hause hätte. 

Und das war definitiv durch Corona belastend, dass ich dachte: oh nee, jetzt geht 

er ins Krankenhaus und dann komm ich da nicht rein wann ich will und wie ich 

will und kann ihn nicht sehen wann ich möchte oder wann er möchte. Also das 

weiß ich, dass ich das unheimlich belastend fand.“ (Angehörige_01, Palliativsta-

tion) 

Das Kriterium der Besuchsmöglichkeiten stellt aus Sicht der Angehörigen und Patientin-

nen einen Vorteil der Palliativstation gegenüber Normalstationen dar. Dies kann auch die 

Entscheidung beeinflussen, eine Therapie nicht durchzuführen. Weiter kann auch der be-

wusste Verzicht auf die Fortsetzung von Therapien die Folge sein. Beispielsweise möchte 

eine Patientin auf die Vorzüge der Palliativstation nicht verzichten und entscheidet sich 

somit bewusst gegen die Durchführung einer Chemotherapie: 

„Weil es ging auch noch darum, ob ich noch eine Chemotherapie kriege, den 

letzten Zyklus und ich selber habe gedacht, nein ich will hier [Palliativstation] 

nicht weg für einen Zyklus. Ich bleibe hier und dann lass ich das halt nicht ma-

chen. Dann ist das halt so.“  (Patientin_04, Palliativstation) 

4.4.2 Spezialisierte Palliative Care 

Patientinnen und Angehörige berichten von Auswirkungen der Pandemie auf die spezia-

lisierte Palliative Care. Hierbei lassen sich die Auswirkung in den zwei Versorgungsset-

tings Palliativstation und spezialisiert ambulante Palliative Care unterscheiden. Die zwei 

Standorte München und Hamburg zeigen verschiedene Auswirkungen der Pandemie auf 

die spezialisierte Palliative Care.  

 

Palliativstation 

Patientinnen und Angehörige benennen im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie zum 

Zeitpunkt der Interviewerhebung auf der Palliativstation in München nur wenig pande-

miebedingte Einschränkungen. Eine Patientin gibt an, dass sie „im Zusammenhang mit 
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Corona überhaupt nichts Negatives (…) oder auch nur ANNÄHERND Negatives“ (Pati-

entin_06, Palliativstation) erlebt hätte. Auch eine Angehörige „kann keinen Unterschied 

feststellen. Man [hätte] sich um [die Patientin] genauso gekümmert, als wäre die Coro-

nageschichte nicht vorhanden“ (Angehörige_02, Palliativstation) gewesen. Den Patien-

tinnen war es zum Zeitpunkt der Interviewerhebung möglich pro Tag Besuch von maxi-

mal zwei verschiedenen Personen zu erhalten. Eine maximale Besuchsdauer existierte 

zum Zeitpunkt der Interviewerhebung nicht.  

Die Möglichkeit des täglichen Besuches schildern Angehörige und Patientinnen als wich-

tige Ressource. Dies wird verstärkt, wenn bereits in anderen Einrichtungen pandemiebe-

dingte Kontaktbeschränkungen erlebt wurden. Eine Angehörige, die bereits starke Kon-

taktreduzierung und Besuchsverbot in einer stationären Pflegeeinrichtung erfahren hat, 

wertschätzt die tägliche Besuchsmöglichkeit umso mehr: 

„Also im Prinzip also jetzt das Schöne ist an der Palliativen, dass ich jeden Tag 

zu ihm reindarf. (…) Und das ist eben das, die kranken Leute warten auf die 

Angehörigen. (...) Und das ist das, was mir jetzt da [Kraft gibt], dass ich ihn 

jeden Tag gesehen habe. Und selber sehe, wie es ihm geht.“ (Angehörige_03, 

Palliativstation) 

Auch Patientinnen auf der Palliativstation am Standort Hamburg beschreiben die Versor-

gung in den Interviews im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie als überaus zufrieden-

stellend. Die Besuchsregelung hat sich in der Palliativstation in Hamburg aufgrund des 

wechselnden Infektionsgeschehens mehrfach geändert, aber die Regelung erlaubte durch-

gehend eine Besuchsperson pro Tag. In Zeiten niedrigen Infektionsgeschehens konnte die 

Besuchsperson von Tag zu Tag gewechselt werden, während in Zeiten mit hohen Infek-

tionsgeschehen die Regelung auf eine spezifische Person festgelegt war. Die maximale 

Besuchsdauer lag offiziell bei 2 Stunden. Eine Patientin ist dankbar durch diese Regelung 

täglich Besuch bekommen zu dürfen, nachdem sie auf einer anderen Station bereits Be-

suchsverbot erlebt hat: „Hier ich weiß zumindest verlässlich, dass eine Person kommen 

darf und das ist schon mal was.“ (Patientin_04H, Palliativstation) 

 

Angehörige berichten, bei strengen Besuchsregelungen die zusätzliche Aufgabe überneh-

men zu müssen, die Besuchszeiten und -personen zu organisieren. Die feste Anzahl von 

erlaubten Besuchspersonen würde dabei im Konflikt mit der Zahl von Besuchswünschen 

stehen. Wenn die Patientinnen selbst nicht mehr in der Lage sind die Besuche zu planen, 

müssen Angehörige diese Abwägung treffen: 
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„Und auch die Freunde, die dann natürlich sagen, ja wir wollen auch zu Besuch 

kommen und dann ist man so ein merkwürdiger Gatekeeper geworden, dass man 

dann sagen muss, nein die Besuchsregeln sind so und so und es tut mir leid das 

geht wirklich nicht. (…) Aber für mich ist das dann anstrengend, weil ich das 

dann auch noch abfedern muss und erklären muss und so weiter und sofort.“  

(Angehörige_01H, Palliativstation)  

Die Problematik der Besuchsregelung verschärft sich nach Aussage der Befragten, wenn 

Angehörige die alleinige Besuchsmöglichkeit innehaben: 

„Gefühlt ist jetzt so die ganze Besuchslast, in Anführungsstrichen, eigentlich bei 

mir, weil meine Tochter kommt auch nicht immer mit, weil ihr das zu anstrengend 

ist. Und somit bin ich die einzige Person, die zu Besuch kommt.“ (Angehö-

rige_01H, Palliativstation) 

 Der Wunsch, die Patientin im Angesicht des baldigen Versterbens jeden Tag sehen zu 

wollen, steht im Konflikt mit dem Bedürfnis durch eine weitere Besuchsperson unter-

stützt zu werden:  

„Also es ist ja immer so, es kann ja nur ich kommen (…). Nur ich. Und das ist 

manchmal sehr belastend, (…) Weil ich natürlich jeden Tag hier gewesen sein 

wollte. Aber ich wäre natürlich total erlöst, wenn auch mal einer sagt: [Name] 

und heute brauchst du nur mal zwei Stunden, weil die restlichen drei Stunden 

gehe ich mal. Das ist echt so etwas, wo man sagt, das schnürt einem die Kehle 

ab, weil ja niemand sagen kann, wie lange es noch geht. (…) Das macht einen 

verrückt manchmal.“ (Angehörige_02H, Palliativstation) 

Angehörige mit minderjährigen Kindern berichten von einer besonderen Herausforde-

rung durch Besuchsregelungen. Denn auch minderjährige Kinder nehmen in der Rege-

lung einen Platz als Besucherin ein. Beispielsweise schildert eine Angehörige, dass ihre 

Tochter sich nicht traut, den Vater allein im Krankenhaus zu besuchen. So kann die Toch-

ter die Angehörige beim Besuch nicht unterstützen. Durch die Beschränkung auf zwei 

feste Besuchspersonen kann die Angehörige allerdings auch nicht durch andere entlastet 

werden, da ihre Tochter bereits den zweiten festen Besuchsplatz einnimmt: 

„Sie [die Tochter] hatte ein schlechtes Gewissen, weil sie nicht alleine kommen 

wollte, das hat sie sich nicht getraut. Weil es meinem Mann so schlecht ging und 

er auch so stark unter Schmerzmitteln stand, dass er eben verwirrt war und sie 

das auch sehr erschreckt hat und sie hat gesagt, (…) nein ich traue mich nicht 
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alleine zu Papa rein und hatte dann das schlechte Gewissen.“ (Angehörige_01H, 

Palliativstation) 

Zudem beschreiben Angehörige ihre Kapazitäten, die Patientinnen zu besuchen, durch 

die Betreuung von minderjährigen Kindern eingeschränkt. Im Rahmen von strengen Re-

gelungen können die Angehörigen mit Kind nicht durch die Übernahme von Besuchs-

schichten durch andere Personen entlastet werden. Die bereits zitierte Angehörige schil-

dert weiter, wie sie ihre Verantwortungen gegeneinander abwägen muss, einerseits ihre 

Tochter zu betreuen und andererseits die einzige erwachsene Besuchsperson für ihren 

Mann zu sein: 

„Gleichzeitig wollte ich sie [die Tochter] auch nicht immer [mitnehmen] - sie ist 

zwar jetzt schon gerade 16 geworden, aber ist halt eine wackelige Situation auch 

bei ihr - und ich mochte sie dann auch nicht immer einen halben Tag alleine 

lassen, weil sie sich dann auch einsam gefühlt hat. Also das war ganz schwie-

rig...“ (Angehörige_01H, Palliativstation) 

 

Spezialisiert ambulante Palliative Care 

Patientinnen und Angehörige benennen in den Interviews kaum Auswirkungen der Pan-

demie auf die Versorgung in der spezialisiert ambulanten Palliative Care. Die Versorgung 

wäre reibungslos weitergelaufen und es hätte keine Probleme gegeben: „Bei uns gab es 

jetzt sowohl vor Corona als auch jetzt mit Corona keinerlei Beanstandungen. (…) das ist 

wirklich optimal weitergelaufen.“ (Angehörige_23, Spezialisiert ambulante Palliative 

Care) Patientinnen geben als Grund für die positive Bewertung der Betreuung die stän-

dige Erreichbarkeit des klinischen Teams, sowie den kontinuierlichen Kontakt durch re-

gelmäßige Telefonate und die im Notfall sofortige Hilfe des Teams der spezialisiert am-

bulanten Palliative Care an. Diese Kombination führt nach Aussage von Patientinnen und 

Angehörige dazu, dass sie sich auch während der Pandemie sicher und mit ihrer Erkran-

kung nicht allein gelassen fühlen. Die kontinuierliche Betreuung wird durch ein bis zwei 

Telefonate pro Woche und Hausbesuche im Intervall von 2 Wochen auch unter Pande-

miebedingungen sichergestellt. Besonders die individuelle Betreuung durch das Team der 

spezialisiert ambulanten Palliative Care sehen die Befragten ursächlich dafür, dass sie 

keine negativen Auswirkungen der Pandemie erleben: 

„Aber mit Corona, (…) das hat SIE [Patientin] in ihrer Situation sehr, sehr we-

nig beeinträchtigt.   Was wirklich jetzt sehr gut war. Ich denke, wenn sie jetzt da 
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in irgend so einem Pflegeheim gewesen wäre oder in der Zeit in einem Kranken-

haus, hätte sie da mit Sicherheit deutlich MEHR drunter gelitten. Aber so war 

diese Eins-zu-eins-Versorgung für sie nach wie vor ganz normal. (…) Immer re-

gelmäßig die Anrufe (…) Und wenn mal was war, dass dann halt auch sofort 

nach wie vor jemand einfach vor Ort gekommen ist und gleich nach ihr geguckt 

hat, ne?“ (Angehörige_23, Spezialisiert ambulante Palliative Care) 

Eine Angehörige gibt allerdings an, dass sie Auswirkungen der Pandemie auf die Versor-

gung ihrer Mutter wahrgenommen hätte. Um die Versorgung auch unter den durch die 

Pandemie veränderten Bedingungen aufrecht zu erhalten, kam es im klinischen Team zur 

Einteilung der Mitarbeitenden in Schichten. Das zuvor enge Betreuungsverhältnis mit 

fester Ärztin und fester Krankenpflegerin wurde durch häufig wechselnde Mitarbeiterin-

nen ersetzt. Allerdings ist nach Aussage der Angehörigen gerade in einer palliativen Ver-

sorgungssituation, als herausfordernden Situation am Lebensende, ein enges Betreuungs-

verhältnis für die Betroffenen wichtig. Zusätzlich sei es pandemiebedingt zu einer Ver-

zögerung im Rhythmus der Hausbesuche gekommen: 

„Die haben sich einfach geteilt und haben feste Crews gebildet und waren nicht 

mehr wie sonst in der BEZUGSbetreuungspflege, ja? Das heißt, sonst hatten wir 

eine zugewiesene Schwester. Und einen zugewiesenen Arzt. Das ist einfach ganz 

wichtig auch in der Situation. (…) Da war dann schon ein bisschen, ja, oft eine 

Verzögerung da, dass man, statt dass man wöchentlich besucht worden ist, viel-

leicht alle zehn Tage, alle vierzehn Tage Besuch hatte.“ (Angehörige_18, Spezi-

alisiert ambulante Palliative Care) 

Ein Patient, der die Versorgung während der Pandemie als sehr gut beschreibt, kann sich 

zeitgleich nicht vorstellen, dass eine Pandemiesituation trotzdem Auswirkung auf die 

Versorgung im Setting der spezialisiert ambulanten Palliative Care haben kann. Selbst 

bei einer teaminternen Infektion kann sich der Patient keine konkreten Einschränkungen 

für die Versorgung vorstellen: 

„Könnte ich mir eigentlich NICHT vorstellen. Solange das Team ja arbeiten 

DARF, ja, und sich niemand infiziert, sehe ich da keine Einschränkungen (…) Da 

wird es IMMER wahrscheinlich eine Möglichkeit geben. Da müsste dann wahr-

scheinlich, wenn wirklich jemand zum Beispiel in Quarantäne MÜSSTE, da sind 

ja auch mehrere Leute da. Und ich glaube nicht, dass ich dadurch eingeschränkt 
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wäre. Nein, das kann ich mir nicht vorstellen (…)“ (Patient_13, Spezialisiert am-

bulante Palliative Care) 
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5. Diskussion 

Die vorliegende Studie ist die erste qualitative Studie, die die Auswirkungen der SARS-

CoV-2-Pandemie auf die Bedürfnisse von Patientinnen ohne SARS-CoV-2-Diagnose und 

deren Angehörige in der Palliative Care im deutschen Gesundheitssystem untersucht. Im 

Folgenden werden die Ergebnisse im Hinblick auf die zu Beginn der Studie formulierten 

Fragestellungen und im Kontext der Literatur diskutiert. Anhand der Interviews war es 

möglich, pandemieunabhängige Versorgungbedürfnisse zu identifizieren sowie pande-

mieabhängige Sorgen und Ängste und die Realisierung der Versorgung im Rahmen der 

Pandemie zu beschreiben. 

5.1 Erfüllung von Versorgungsbedürfnissen im Kontext der SARS-

CoV-2-Pandemie  

Anhand des Interviewmaterials konnten allgemeine Themenfelder induktiv herausgear-

beitet werden, die einen Einfluss auf die Bedürfnislage von Patientinnen ohne SARS-

CoV-2-Diagnose und deren Angehörige in der Palliative Care zeigen. Diese sind mit einer 

palliativen Lebenssituation assoziiert und stehen in keinem zeitlichen oder inhaltlichen 

Kontext zur SARS-CoV-2-Pandemie. Die Themenfelder umfassen die Bereiche: Physi-

sche Faktoren, Emotionen, Coping mit der Krankheit, praktische Vorbereitungen vor dem 

Sterben, Autonomie, Existenzielle und Spirituelle Faktoren, Versorgung und Soziale Fak-

toren. Hier zeigen sich Übereinstimmungen mit den Bedürfnissen, die McCaffrey et al. 

in ihrem Systematic Review identifizieren und die in der Einleitung bereits beschrieben 

wurden [McCaffrey et al., 2016]. McCaffrey et al. beschreiben acht Bedürfnisbereiche, 

die sich in einer palliativen Lebenssituation auf die Lebensqualität der Betroffenen aus-

wirken [McCaffrey et al., 2016]. In unserer qualitativen Studie konnten wir nach induk-

tiver Kategoriesystembildung sieben der Bedürfnisse abbilden. Der kognitive Aspekt, den 

McCaffrey et al identifizieren, konnte in unseren Ergebnissen nicht identifiziert werden. 

McCaffrey et al führen hierzu allerdings an, dass auch der kognitive Aspekt nur in einem 

Viertel der Studien des Reviews genannt wurden. Zusätzlich wurden durch die Ein-

schlusskriterien der Interviewteilnehmerinnen nur solche Personen ausgewählt, die in ih-

rer kognitiven Funktion nicht eingeschränkt waren und diesen Aspekt weniger wahr-

scheinlich thematisieren würden. Dieser Umstand kann in unserer Studie auch ursächlich 

für das Fehlen dieses Aspekts sein. Zusätzlich ließ sich in unseren Interviews die Kate-

gorie Coping mit der Krankheit im Vergleich zur Studie von McCaffrey et al. abgrenzen. 
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Die reflexive Auseinandersetzung der Betroffenen mit der Krankheit und mit ihrer Ver-

sorgungssituation wird von vielen Interviewten thematisiert, weshalb es zu dieser Kate-

goriebildung kam. Insgesamt lässt sich – trotz kleiner Unterschiede in der Bedürfniszu-

sammensetzung – zeigen, dass palliative Versorgungsbedürfnisse am Lebensende auch 

im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie bestehen bleiben. Sie gleichen den bekannten 

Bedürfnissen, die mit einer Situation am Lebensende einhergehen. 

5.2  Sorgen und Ängste im Kontext der SARS-CoV-2-Pandemie 

Neben dem Themenfeld der allgemeinen Versorgungsbedürfnisse lassen sich anhand des 

Interviewmaterials zusätzliche Sorgen und Ängste identifizieren, die im Kontext der 

SARS-CoV-2-Pandemie stehen. 

Zentral wird in unserer Studie die Sorge vor einer Infektionsgefahr benannt. Patientinnen 

und Angehörige berichten in den Interviews verstärkt von der Angst vor einer möglichen 

Infektion mit SARS-CoV-2 und der daraus resultierenden Gesundheitsgefahr (siehe Ka-

pitel 4.3.2). Angehörige sind weniger um eine eigene Infektion besorgt, sondern davor, 

als Überträgerin durch Infektionsketten in der Schule oder bei der Arbeit die zu betreu-

enden schwerkranken Patientinnen potenziell tödlich infizieren zu können. Die Sorge vor 

einer Infektion bezieht sich über das körperliche Wohlergehen hinaus auf die Aufrecht-

erhaltung der häuslichen Versorgung bei infektions-bedingtem Ausfall von Angehörigen. 

Dies wird durch den Umstand verstärkt, dass die Vermeidung einer Krankenhausversor-

gung aufgrund der Besuchseinschränkungen an Priorität gewinnt. Gleichzeitig kann es 

durch eine Infektion der Angehörigen zu einem stationären Besuchsverbot und der Not-

wendigkeit der häuslichen Quarantäne der Angehörigen kommen. Dadurch erleben An-

gehörige bei der Verrichtung ihrer täglichen Aufgaben zusätzliche Belastung und Abhän-

gigkeit von Anderen. Angehörige sind oftmals stärker als Patientinnen mit der Möglich-

keit einer Infektion im Alltag konfrontiert, während Patientinnen krankheits- und immo-

bilisationsbedingt seltener potenziell infektiösen Umgebungen ausgesetzt sind. Der wis-

senschaftliche Diskurs verweist schon lange darauf, dass Angehörige von Krebspatien-

tinnen durch die oftmals lange Pflege und Betreuung der Erkrankten grundlegende Be-

lastungen durch vermehrte Verantwortung und Probleme emotionaler und sozialer Natur 

erleben [Sternberg et al., 2009]. Neben dem verringerten Kontakt zu ihrem eigenen sozi-

alen Umfeld [Lynn, 2014], sind Angehörige zudem gezwungen, ihren Alltag den kom-

plexen Bedürfnissen der Erkrankten anzupassen [Soylu et al., 2016]. Einsamkeit der An-

gehörigen ist hierbei nur ein mögliches Resultat [Segrin et al., 2019]. In unserer Studie 
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wird deutlich, dass Angehörige ein zusätzliches Maß an Belastung durch die weitreichen-

den Folgen einer Infektion mit SARS-CoV-2 in ihrer Rolle als Versorgende empfinden. 

Auch andere Studien, die Angehörige in ihrer Rolle als Versorgende während der SARS-

CoV-2-Pandemie befragen, beschreiben die Sorge der Versorgenden vor einer SARS- 

CoV-2 Infektion der Patientinnen [Akkuş et al., 2021; Lightfood et al., 2021] und dem 

daraus für sie resultierenden erhöhten Versorgungsaufwand [Irani et al., 2021, Lightfood 

et al., 2021]. Zudem erleben die befragten Versorgenden soziale Isolation und negative 

Auswirkungen auf die eigene psychische Gesundheit [Lightfoot et al., 2021]. 

 

In den Interviews zeigt sich, dass viele Patientinnen der SARS-CoV-2-Pandemie einen 

Stellenwert in ihrem Alltag zuschreiben, aber zeitgleich diesen wieder relativieren. Dabei 

heben sie die Aktualität und persönliche Relevanz ihrer Erkrankung hervor. Auffällig ist 

auch, dass Angehörige trotz teilweiser massiver Alltagsrelevanz der SARS-CoV-2-Pan-

demie die aktuelle Krankheitssituation und den fortschreitenden Krankheitsverlauf der 

Patientinnen im eigenen Leben als relevanter empfinden. Auch Sigorski et al. kommen in 

ihrer multizentrischen, prospektiven Studie zu dem Ergebnis, dass die meisten Patientin-

nen mit Krebserkrankung der SARS-CoV-2-Pandemie nur eine untergeordnete Rolle zu-

schreiben, während die eigene Erkrankung als Hauptgefahr für die Betroffenen gilt [Si-

gorski et al., 2020]. Unsere Studie zeigt zudem, dass Patientinnen, die einen langen, mehr-

jährigen Krankheitsverlauf erleben und sich dadurch bereits mit der eigenen krankheits-

bedingten Endlichkeit und dem eigenen Tod auseinandergesetzt haben, weniger Angst 

vor einer Infektion angeben als Patientinnen, deren lebensbegrenzende Diagnosestellung 

weniger lang zurückliegt. Auch Trianti et al. zeigen, dass SARS-CoV-2 bedingte Ängste 

in verschiedenen palliativen Versorgungssettings in Deutschland variieren [Trianti et al., 

2021]. Patientinnen in allgemeinmedizinischer Versorgung zeigen mehr pandemiebe-

dingte Ängste als Menschen in spezialisiert ambulanter palliativer Versorgung. Patientin-

nen, die sich zum Zeitpunkt der Datenerhebung in einem Hospiz befinden, geben die ge-

ringsten pandemiebedingten Ängste innerhalb der befragten palliativen Settings an [Tri-

anti et al., 2021]. 

Anhand unseres Interviewmaterials lässt sich außerdem die These aufstellen, dass das 

Maß des regionalen Infektionsgeschehens für das Empfinden einer Infektionsgefahr von 

Patientinnen im Krankenhaus oder ambulanten Versorgungssetting verantwortlich ist. 

Am Standort Hamburg, herrscht zum Zeitpunkt der Interviewerhebung von Oktober 2020 

bis Januar 2021 ein reges Infektionsgeschehen. Hier thematisieren Patientinnen die Angst 
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vor einer Infektion wiederholt. Am Standort München, an dem die Interviewerhebung zu 

einem anderen Zeitraum, Juni 2020 bis August 2020, stattfand, geben Patientinnen in den 

Interviews kaum Sorge vor einer Infektion mit SARS-COV-2 an. Zum Zeitpunkt der In-

terviewerhebung in München befindet sich das Infektionsgeschehen in Deutschland und 

im regionalen Umkreis auf niedrigen Werten [Corona-in-Zahlen, 2021]. Auch Gueven et 

al. stellen eine Verbindung zwischen der Prävalenz der regionalen SARS-CoV-2-Infekti-

onen und dem Schweregrad der Angst vor einer SARS-CoV-2-Infektion bei Krebspati-

entinnen her [Gueven et al., 2020]. Möglich ist außerdem, dass die individuelle Nutzung 

von Medienkonsum im Zusammenhang mit einer erhöhten Angst vor einer Infektion mit 

SARS-CoV-2 steht. Bendau et al. kommen in ihrer Studie hierzu zu dem Schluss, dass 

Häufigkeit, Dauer und Art der Mediennutzung die Auftretenswahrscheinlichkeit von de-

pressiven Symptomen und SARS-CoV-2 unspezifischen sowie spezifischen Ängsten er-

höht [Bendau et al., 2020]. 

Neben der Sorge vor einer Infektion, beschäftigt die Betroffenen die pandemiebedingte 

Umgestaltung des sozialen Miteinanders. Durch pandemiebedingte Besuchseinschrän-

kungen und -verbote im stationären Versorgungssettings und durch die starke Reduktion 

sozialer Kontakte in der häuslichen Versorgung erfahren Patientinnen und Angehörige in 

der Palliative Care starke Kontaktreduzierungen im Alltag. Kann das individuelle Bedürf-

nis nach sozialer Begegnung und physischem Kontakt aufgrund von Beschränkungen 

nicht erfüllt werden, entstehen massive psychische Belastungen. Patientinnen und Ange-

hörige beschreiben Einsamkeitsgefühle, soziale Isolation bis hin zu traumatisierenden Er-

fahrungen der Separation von Familienangehörigen. Bereits in der Einleitung beschrie-

bene Studien unterstützen die naheliegende Vorstellung, dass akute und chronische Iso-

lation die Lebensqualität beeinflusst [Lim und Zebrack, 2006] und zu mentaler und phy-

sischer Belastung führt. In unserer Studie wird deutlich, dass isolierte Patientinnen de-

pressive Symptomatiken erleben. Auch die Literatur beschreibt ein durch soziale Isola-

tion und Einsamkeit erhöhtes Auftreten von psychischen Krankheiten wie Depressionen 

[Cacioppo et al., 2006, 2011; Luanaigh et al., 2008; Taylor et al., 2016]. Bei Patientinnen 

unserer Studie mit dementiellen Erkrankungen kann fehlender sozialer Kontakt sogar zu 

verstärktem Krankheitsprogress führen. Auch bereits existierende Studien stellen eine 

Verbindung zwischen sozialer Isolation bzw. Einsamkeit und schlechterer kognitiver 

Leistung und schnellerem kognitivem Abbau dar [Cacioppo et al., 2008]. In unserer Stu-

die zeigen sich alleinstehende und körperlich oder geistig eingeschränkte Patientinnen, 

die auf die Hilfe anderer angewiesen sind als besonders betroffen. Auch die Literatur 
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beschreibt neben den Faktoren Alter, Armut, sozialem Umfeld, Mobilitätsstatus und Zu-

gang zu (öffentlichen) Transportmitteln [Valtorta und Hanratty, 2012], alleinlebend und 

verwitwete Personen und solche in schlechtem physischem oder psychischem Gesund-

heitszustand als besonders vulnerabel für soziale Isolation [Grenade et al., 2008; Victor 

et al., 2005]. Somit wird deutlich, dass insbesondere Patientinnen in der Palliative Care 

ein besonders hohes Risiko für soziale Isolation und Einsamkeit tragen und gleichzeitig 

mit massiven Auswirkungen der sozialen Isolation zu rechnen ist. 

Im medialen Diskurs wird, während der SARS-CoV-2-Pandemie, wiederholt auf die 

Möglichkeit von technischen Applikationen verwiesen, um virtuellen Kontakt bei Be-

suchseinschränkungen, auch in der Palliative Care, aufrechtzuerhalten [Münch et al., 

2020; Selman et al., 2020]. Tatsächlich standen virtuelle Kommunikationsmöglichkeiten 

während der SARS-CoV 2 Pandemie in der Palliative Care oftmals aufgrund fehlender 

technischer Ressourcen nicht zur Verfügung oder wurden nur bedingt genutzt [Schloesser 

et al., 2021]. Es stellt sich die Frage, inwiefern Videotelefonie eine zufriedenstellende 

Intervention gegen Einsamkeit sowie soziale Isolation bei älteren Menschen darstellen 

kann und inwiefern sie darüber hinaus echte Nähe und Berührung während des Ab-

schiedsprozesses ersetzen kann. Obwohl virtuelle Kommunikations- und Informations-

technologien einen kurzzeitigen, positiven Einfluss auf ein gesellschaftliches Zugehörig-

keitsgefühl von älteren Menschen haben können [Chen und Schulz, 2016], überwiegt im 

aktuellen Forschungsstand eine fehlende Signifikanz oder sogar der negative Einfluss der 

Kommunikationstechnologien auf das Empfinden von Einsamkeit der Betroffenen 

[Noone et al., 2020; Malinga et al., 2020; Hajek und König, 2020]. In der durchgeführten 

Interviewstudie beschreiben Patientinnen und Angehörige in der Palliative Care wieder-

kehrend den Wunsch nach Normalität in der sozialen Begegnung, da echte Nähe und 

Körperkontakt dauerhaft nicht zu ersetzen sind und die Anwesenheit des sozialen Um-

felds auch während der Pandemie eine Hauptressource der Betroffenen darstellt. Die Auf-

rechterhaltung der sozialen Kontakte durch Telefonate oder Smartphone Messenger Apps 

stellt eine wichtige, aber unzureichende Kompensation der regulären Besuche für Ange-

hörige und Patientinnen dar. Vor allem alleinstehende, pflegebedürftige oder physisch 

oder kognitive eingeschränkte Patientinnen benötigen die regelmäßige Betreuung durch 

Angehörige. Auch eine Studie, die Angehörige retrospektiv zu ihrer virtuellen Teilnahme 

an täglichen Visiten bei massiven Besuchseinschränkungen auf der Palliativstation und 

im Hospiz befragt, kommt zu dem eindeutigen Schluss, dass die Möglichkeit zwar wert-

geschätzt wird, aber nur eine unzureichende Kompensation darstellen würde und echter 
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physischer Besuch am Bett der Patientinnen nicht zu ersetzen sei. [Mercadante, 2020]. 

Stattdessen sollen virtuelle Kommunikationstechnologien als effiziente Intervention für 

die Kommunikation zwischen klinischem Team und Angehörigen in der Palliative Care 

zur Verfügung stehen [Kuntz et al., 2020; Tielker et al., 2021]. 

In unserer Studie zeigen sich veränderte Trauer- und Abschiedsprozesse für Patientinnen 

und Angehörige. Um das Infektionsrisiko zu minimieren, wurden massive Besuchsbe-

schränkungen in stationären Versorgungsreinrichtungen erlassen, wodurch viele Patien-

tinnen isoliert und allein starben, auch ohne SARS-CoV Infektion. Obwohl stellenweise 

Ausnahmen mit eingeschränkten Besuchsmöglichkeiten während der Sterbephase mög-

lich waren, zeigen sich auch in diesen Situationen Trauer und Abschiedsprozesse er-

schwert, da Gottesdienste und Beerdigungen vielerorts ausblieben [Downar und Keke-

wich, 2021]. Wallace et al. beschreiben eine durch Isolation und soziale Distanzierung 

veränderte Form von Trauerprozessen mit einer höheren Wahrscheinlichkeit der Be-

troffenen eine pathologische Trauerreaktion zu entwickeln [Wallace et al., 2020]. Nach 

Guessoum et al. sind Abschiedsrituale essenzieller Bestandteil der Menschheit. Diese Ri-

tuale beinhalten nicht nur Beerdigungen, sondern beginnen bereits vor dem Tod, als Be-

gleitung und in Kontakt treten mit sterbenden Menschen. Das pandemiebedingte Ausblei-

ben von Abschiedsritualen verweigert Menschlichkeit am Lebensende [Guessoum et al., 

2020].  

5.3  Realisierung der Versorgung im Kontext der SARS-CoV-2-

Pandemie  

Allgemeine palliative Versorgungsfragen stehen nach den Ergebnissen unserer Studie 

auch unter dem Einfluss der SARS-CoV-2-Pandemie (siehe Kapitel 4.4 Realisierung der 

Versorgung). Patientinnen berichten in unserer Studie von erschwerter Inanspruchnahme 

von allgemeinmedizinisch und fachärztlicher Versorgung. Auch geschlossene medizini-

sche Praxen und fehlende telefonische Erreichbarkeit verunsichern und belasten Patien-

tinnen und Angehörige. Bausewein et al. beschreiben ebenso eine schwere Erreichbarkeit 

von niedergelassenen Ärztinnen zu Hochphasen der Pandemie, wodurch die Kooperation 

mit stationären Pflegeeinrichtungen und letztendlich die Verfügbarkeit allgemeiner Pal-

liative Care einschränkt wurde [Bausewein und Simon, 2021].  Die Nutzung von Schutz-

kleidung (Mund-Nase-Bedeckung) wird von Angehörigen weitgehend akzeptiert und als 

nicht so belastend wahrgenommen wie Besuchseinschränkungen. Trotzdem zeigt sich in 

unserer Studie die verbale und nonverbale Kommunikation durch das Tragen von Mund-
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Nase-Bedeckungen eingeschränkt. Als besonders herausfordernd werden hierbei Gesprä-

che über vorausplanende Therapie- oder Versorgungsentscheidungen beschrieben. 

Sprach- und verständnisbeeinträchtigte Patientinnen leiden verstärkt unter diesen Um-

ständen. Mehrere Studien untermauern die Bedeutung non-verbaler Kommunikation im 

klinischen Kontext des Tragens von Mund-Nase Bedeckungen [Zulman et al., 2020; Mar-

tinelli et al., 2020], besonders in Hinblick auf vorausplanende Therapiegespräche 

[Schlögl et al. 2020]. Eine bedachte, ruhige und klare Kommunikation des klinischen 

Personals wird hier empfohlen [Schlögl et al., 2020; Selman et al., 2020]. Bausewein und 

Simon formulieren zudem die Wichtigkeit von festen Ansprechpartnerinnen und Ge-

sprächszeiten für Angehörige, die neben medizinischen vor allem auch psychosoziale Be-

dürfnisse der Betroffenen in den Blick nehmen [Bausewein und Simon, 2021].  Klare 

Kommunikation ist nach Aussage unserer Studie während der SARS-CoV 2 Pandemie 

nicht nur in Therapiegesprächen von Bedeutung, sondern auch im Umgang mit Besuchs- 

und Maskenregeln. Uneinheitliche Kommunikation innerhalb des klinischen Teams und 

unklare Informationen und Regelungen hinsichtlich Besuchs- und Maskenregeln führen 

zu Unsicherheiten auf Seiten der betroffenen Angehörigen. Auch Schloesser et al. zeigen, 

dass sich Angehörige von sterbenden Patientinnen im Rahmen der Pandemie eine proak-

tive und vorausschauende Kommunikation von den klinischen Mitarbeitenden wünschen 

[Schloesser et al., 2021]. Im Falle von Besuchsregelungen, die nur den Kontakt durch 

eine Besuchsperson ermöglichen, erleben Angehörige in unserer qualitativen Studie ne-

ben der Möglichkeit des Besuchs auch massive Belastung durch die hohe Verantwortung 

und Verpflichtung, die aus diesem einzigen Kontakt resultiert. Ein Besuchskonzept mit 

Besuchsberechtigung von mindestens zwei volljährigen Angehörigen von Betroffenen 

sowie Berücksichtigung von Kindern als zusätzliche Besuchsperson wird von Angehöri-

gen als entlastend erlebt.  

Im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie lassen sich anhand unserer qualitativen Studie 

Auswirkungen auf Therapieentscheidungen in der Palliative Care feststellen. Die pande-

miebedingte Kontaktreduzierung im Krankenhaus beeinflusst sogar die Entscheidung, ob 

oder welche Therapie gewählt wird. Hier lässt sich beispielhaft der Entscheidungspro-

zess, eine stationäre Strahlentherapie mit eingeschränkter Besuchsmöglichkeit durchzu-

führen oder bewusst auf die Durchführung der Therapie zu verzichten, darstellen. Das 

Kriterium der lockereren Besuchsmöglichkeiten im Angesicht des nahenden Lebensen-

des stellt aus Sicht der Angehörigen und Patientinnen einen Vorteil der Palliativstation 

gegenüber Normalstationen dar. Aus diesem Grund wird der Wechsel von Akut- auf 
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Palliativstation als positiv wahrgenommen. Dies kann auch die Entscheidung beeinflus-

sen, eine Chemotherapie nicht durchführen zu lassen und sich stattdessen bewusst für 

einen längeren Aufenthalt auf der Palliativstation zu entscheiden. 

 Viele Studien nehmen die Auswirkungen der SARS-CoV-2-Pandemie auf die Inan-

spruchnahme von medizinischer Versorgung im Gesundheitssystem in den Blick. Eine 

systemische Übersichtsarbeit kommt zu dem Schluss, dass Nicht- SARS-CoV-2-Patien-

tinnen mit internistischen (gastrointestinale Blutung), neurologischen (Schlaganfall) oder 

chirurgischen Notfällen (Hüftfraktur) das Aufsuchen von Notfallambulanzen, während 

der SARS-CoV-2-Pandemie herauszögern [Kin Kwok et al., 2021]. Oftmals würden sie 

erst in kritischen Gesundheitszuständen das Krankenhaus erreichen. Die verspätete Inan-

spruchnahme von medizinischer Versorgung führen die Autorinnen auf eine Angst der 

Patientinnen vor einer SARS-CoV-2-Infektion zurück [Kin Kwok et al., 2021]. Ein sys-

tematischer Review untersucht die Auswirkungen der Pandemie auf Krebsbehandlungen 

und beschreibt neben verspäteten Diagnosestellung, eine Verzögerung im zeitlichen Ab-

lauf der Therapien. Ursächlich hierfür seien neben Krankenhausschließungen und Res-

sourcenknappheit auch die Angst der Patientinnen vor einer Infektion [Dhada et al., 

2021]. Im Unterschied zu den beschriebenen Studien, die die Gefahr vor einer Infektion 

als Faktor für Verzögerungen von Therapien oder verspätete Inanspruchnahme von me-

dizinischer Versorgung anführen, sind nach Erkenntnis unserer Studie im palliativen Ver-

sorgungssetting Einschränkungen der Kontaktausführung maßgeblicher für die Therapie-

entscheidung verantwortlich. Hieraus wird deutlich, dass die Aufrechterhaltung sozialer 

Kontakte am Lebensende für die Betroffenen von essenzieller Bedeutung ist und die Ge-

fahr vor einer SARS-CoV-2-Infektion dabei in den Hintergrund tritt. Therapieentschei-

dungen stehen somit in der Palliative Care besonders unter dem Einfluss der Pandemie, 

wenn Besuchseinschränkungen mit der Wahl der Therapie verknüpft sind. In einem Kon-

text ohne Pandemie und Besuchseinschränkungen könnten somit laut der durchgeführten 

Interviews Therapieentscheidungen anders ausgefallen sein. 

Im Versorgungssetting der spezialisiert ambulanten Palliative Care fällt auf, dass die 

Mehrheit der Interviewten unserer Studie nur geringe pandemiebedingte Einschränkun-

gen der Versorgung angeben und die Aufrechterhaltung kontinuierlicher Erreichbarkeit 

und individueller Unterstützungsangebote dafür als ursächlich thematisieren. Patientin-

nen, die vor und während der SARS-CoV-2-Pandemie im Kontakt mit dem Team der 

spezialisiert ambulanten Palliative Care sehr positive Erfahrungen sammelten, konnten 

sich pandemiebedingte negative Auswirkungen auf die Versorgung kaum oder nur 



5 Diskussion 63 

bedingt vorstellen. Schneider et al. beschreiben in ihrer Studie die grundsätzliche Wirk-

samkeit der spezialisiert ambulanten Palliative Care anhand von drei Säulen: Neben der 

Symptomkontrolle und der Normalisierung des Alltags der Betroffenen, resultiert ein Si-

cherheitsversprechen aus Erreichbarkeit, umfassender Zuständigkeit des klinischen 

Teams und Befähigung der Betroffenen aus dem Versorgungskonzept der spezialisiert 

ambulanten Palliative Care [Schneider et al., 2011]. Möglich ist also, dass das erlebte 

Sicherheitsversprechen der Betroffenen, als grundsätzliches Wirksamkeitsprinzip der 

spezialisiert ambulanten Palliative Care, das Vertrauen in die spezialisiert ambulante Pal-

liative Care erheblich stärken kann und die Wahrnehmung von Krisensituationen dadurch 

positiv beeinflusst werden kann. 

Vereinzelte Befragte geben allerdings in den Interviews eine verringerte Anzahl an Haus-

besuchen sowie eine veränderte und reduzierte Besetzung des klinischen Teams der spe-

zialisiert ambulanten Palliative Care an. Auch Bausewein und Simon berichten von ver-

kleinerten Teams, reduzierter interner Kommunikation und der daraus resultierenden feh-

lenden multiprofessionellen Ausrichtung der spezialisiert ambulanten Palliative Care 

während der Pandemie. Dies hätte die Umsetzung qualitativ hochwertiger Versorgung 

erschwert [Bausewein und Simon, 2021].  Dabei ist nach Page et al. besonders die konti-

nuierliche Versorgung in der ambulanten Palliative Care während der SARS-CoV-2-Pan-

demie bedeutsam, da Palliative Care eine sich dynamisch verändernde Versorgungsform 

ist, die regelmäßige Evaluation benötigt. Nur durch regelmäßige Hausbesuche auch wäh-

rend der Pandemie ist ein gutes Symptommanagement, eine entlastende Betreuung bei 

Sorgen und Ängsten und letztendlich die Steigerung der Lebensqualität möglich [Page et 

al., 2020]. Das pandemiebedingte Ausbleiben von rehabilitativen Therapien, wie Ergo- 

und Physiotherapie und Logopädie, vor allem im ambulant palliativen Setting, zeigt in 

unserer Studie direkte Auswirkungen auf das physische Krankheitsgeschehen der Pallia-

tivpatientinnen. Physische Symptome verstärken sich. Auch eine nationale Querschnitts-

studie aus England kommt zu dem Ergebnis, dass rehabilitative Maßnahmen der ambu-

lanten Palliative Care durch die SARS-CoV 2 Pandemie massiv eingeschränkt waren, da 

sie als nicht essenzielle Therapien eingeschätzt wurden [Bayly et al., 2021]. Auch die 

WHO kommt in einem internationalen Bericht zu dem Ergebnis, dass rehabilitative Maß-

nahmen während der SARS-CoV-2-Pandemie, die am häufigsten unterbrochenen Thera-

pieformen nichtinfektiöser Krankheiten darstellen [WHO, 2020]. Der multiprofessionelle 

Ansatz der Palliative Care wird somit im Rahmen der Pandemie unterbrochen.  
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Im Setting der spezialisiert ambulanten Palliative Care entsteht in unserer Studie für die 

Angehörigen eine neue Dimension der Verantwortung. Die Interviewten berichten von 

den zu Beginn der Pandemie veröffentlichten medialen und gesellschaftlichen Empfeh-

lung, dass Besuche von älteren und vulnerablen Menschen vermieden werden sollten, um 

diese vor einer SARS-CoV-2-Infektion zu schützen. Es kommt daher zur moralischen 

Abwägung zwischen der Reduktion sozialer Kontakte als infektionsbedingte Schutzmaß-

nahme und der expliziten Wahrung von sozialen Kontakten am Lebensende trotz der In-

fektionsgefahr. Angehörige unserer Studie erleben diese Abwägung von Prioritäten als 

belastend. Angehörige und Patientinnen, die sich für die Wahrung der sozialen Kontakte 

am Lebensende entschieden haben, berichten insgesamt von weniger negativen Auswir-

kungen der SARS-CoV-2-Pandemie auf die Psyche und das Wohlbefinden von Patien-

tinnen. Auch im gesellschaftlichen Kanon finden sich diese medizinisch-ethischen Fra-

gen der Angehörigen wieder. Da alte und multimorbide Patientinnen ein hohes Risiko 

tragen schwere Verläufe einer SARS-CoV-2-Infektion zu zeigen [Robert Koch Institut, 

2021], wird die Wichtigkeit der Einhaltung und Implementierung von Hygienestandards 

in der häuslichen Versorgung immer wieder betont [Münch et al., 2020; Murray et al., 

2020]. Im Journal oft the American Geriatrics Society formuliert Lynn allerdings die 

Frage, inwiefern das Ausbleiben von Besuchen, Berührung, Nähe und Gemeinschaft von 

älteren Menschen gerechtfertigt ist. Der Schutz vor einer SARS-CoV-2-Infektion kann 

zu einem theoretischen Überlebensvorteil führen, der womöglich nur einige Zeit anhält, 

da die älteren Menschen an anderen, nicht SARS-CoV-2 bedingten Ursachen versterben 

[Lynn, 2020]. Viele Familien würden ein erhöhtes Infektionsriskio und möglicherweise 

früheres Lebensende bereitwillig annehmen, wenn soziale Begegnung stattdessen mög-

lich sei [Lynn, 2020]. Auch in stationären Pflegeeinrichtungen ist diese Abwägung zu 

Beginn der Pandemie von hoher Relevanz, da überproportional viele schwere SARS-

CoV-2-Verläufe und assoziierte Todesfälle dort stattfinden [Beneker et al., 2020; Booth 

et al., 2020; Ärzteblatt 2020]. Bei dieser Frage wird allerdings schnell deutlich, dass so-

ziale Isolation mit dem Konzept der Pflege, die auf direktem Körperkontakt und zwi-

schenmenschlicher Interaktion basiert, nicht zu vereinbaren ist. Auch hier steht der 

Schutz des Lebens der Pflegeheimbewohnerinnen einem selbstbestimmten Leben gegen-

über. Die durchschnittliche Verweildauer von Bewohnerinnen in Pflegeheimen liegt zwi-

schen 9,6 und 27 Monaten [Halek et al., 2020]. Diese Zeitspanne lässt den Bewohnerin-

nen allerdings keine Zeit, die Pandemie auszusitzen und auf bessere Zeiten zu warten 

[Halek et al., 2020]. Schöne-Seifert und Van Aken betonen den besonderen Stellenwert 
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der palliativen Versorgung innerhalb dieser ethischen Abwägung. Am Lebensende kom-

men zu den medizinischen Versorgungsbedürfnissen vielschichtige psycho-soziale und 

spirituelle Bedürfnisse hinzu, die im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie individuelle 

Lösungen anstelle starrer einheitlicher Regeln benötigen [Schöne-Seifert und Van Aken, 

2020]. Zieht man hier das biomedizinische Prinzip ethischen Handelns nach Beauchamp 

and Childress heran, das sich auf die vier Prinzipien autonomy, non-maleficence, be-

neficence und justice beruft, lässt sich eine ethische Herangehensweise mit der Fragestel-

lung diskutieren [Beauchamp und Childress., 2001]: Das Recht auf Selbstbestimmung 

steht nach Beauchamp und Childress prioritär über dem Prinzip der Schadensvermeidung. 

Somit lässt sich ableiten, dass der geäußerte Wunsch einer Patientin, qualitative Lebens-

zeit einer durch Schutzmaßnahmen quantitativ längeren Lebenserwartung vorzuziehen, 

unbedingt beachtet werden sollte. Auch die bereits zitierten Autorinnen kommen einheit-

lich zu dem Schluss, dass die Betroffenen nach ihren selbstgewählten Prioritäten zu der 

Gestaltung des Lebensabends unter Einbezug des eigenen Risikoprofils neutral beraten 

und befragt werden sollten [Lynn, 2020; Halek et al., 2020; Schöne-Seifert und Van A-

ken, 2020].  Problematisch wird dieser Prozess, wenn Patientinnen, wie in unserer Studie 

gezeigt werden konnte, nicht mehr selbstbestimmt handeln oder kommunizieren können 

und Angehörige für die Entscheidung verantwortlich sind. In diesem Fall ist ein frühzei-

tiger Austausch des klinischen Teams mit den Angehörigen notwendig.  Aus diesem 

Grund fordern Hämel et al. im Rahmen eines Positionspapiers der Deutschen Gesellschaft 

für Gerontologie und Geriatrie die Aufrechterhaltung und bedarfs-gerechte Anpassung 

von Beratungs- und Unterstützungsangeboten für pflegende Angehörige auch während 

der SARS-CoV-2-Pandemie [Hämel et al., 2020]. Besondere Bedeutung hat dabei die 

Positionierung von Expertinnen aus Pflegewissenschaft, Gerontologie, Palliative Care 

und Ethik im gesellschaftlichen Diskurs, der im Rahmen der SARS-CoV-2-Pandemie 

lange Zeit primär durch mediale Polarisierung und paternalistische politische Entschei-

dungsfindung geprägt war [Kessler et al., 2020].  

5.4 Klinische Implikationen 

Die Versorgung schwerkranker und sterbender Patientinnen in der aktuellen SARS-CoV-

2-Pandemie war weltweit schwierig und nur mit Einschränkungen möglich [Bausewein 

und Simon, 2021]. Während zu Beginn der Pandemie der Fokus auf dem Schutz der Ge-

sellschaft vor der Gefahr einer SARS-CoV-2-Infektion lag, wurde lange Zeit vernachläs-

sigt, die Gesellschaft vor den psychologischen Folgen der Pandemie, wie soziale 
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Isolation, Einsamkeit und traumatischen Trennungen zu schützen [Guessoum et al., 

2020]. Auch unsere qualitative Studie zeigt deutlich, dass zwischenmenschliche Interak-

tion, Nähe und Berührung, die die zentralen Bedürfnisse am Lebensende darstellen, auch 

während der Pandemie eine Hauptressource für Patientinnen und Angehörige in der Pal-

liative Care darstellen. Besonders in Hinblick auf die limitierte gemeinsame Zeit am Le-

bensende, kann für die Interviewten das Ausbleiben sozialer Begegnung für massive iso-

lationsbedingte Auswirkungen und pathologische Trauerprozesse verantwortlich sein. 

Soziale Beziehungen sollten deshalb nach Aussage der Betroffenen unter Anwendung 

entsprechender Schutzmaßnahmen aufrechterhalten werden. Immer mehr Studien und In-

stitutionen fordern, dass Patientinnen und deren Angehörige in der Palliative Care von 

jeglicher Form von Besuchsbeschränkung während Pandemien ausgenommen werden 

sollten [Münch et al., 2020; Bausewein und Simon, 2021]. Auch sterbende Patientinnen 

auf Intensivstationen oder auf infektionsbedingten Isolierstationen sollen mitgedacht 

werden und diese Privilegien erhalten, damit niemand allein sterben muss [Münch et al., 

2020; Bausewein und Simon, 2021].  

Die Zuhilfenahme von Videotelefonie soll dazu beitragen, die Kommunikation zwischen 

allen Beteiligten bestmöglich aufrecht zu erhalten [Bausewein und Simon, 2021]. Viele 

Studien und auch unsere Ergebnisse weisen allerdings auf die unterschiedlichen Erfah-

rungswerte und teilweise fehlende Evidenz von virtuellen Kommunikationsformaten im 

palliativen Kontext hin. Telemedizinische Lösungen sollen deswegen weiter erprobt wer-

den [Bausewein und Simon, 2021]. Zeitgleich zeigt unsere Studie, dass soziale Begeg-

nung für die Betroffenen nicht durch Videotelefonie kompensiert werden kann.     

Besondere Beachtung sollten die Bedürfnisse von Angehörigen von schwerkranken und 

sterbenden Patientinnen erhalten, da aus unserer Studie deutlich hervorgeht, dass sie in 

ihrer Rolle als Versorgende ein besonderes Maß an Belastung während der SARS-CoV-

2-Pandemie erleben. Aus diesem Grund sollten multidisziplinäre Unterstützungs- und 

Begleitungsangebote für Angehörige aufrechterhalten werden. Anhand der Aussagen der 

Interviewten wird deutlich, dass vielfältige Unsicherheiten und Ängste von Patientinnen 

und Angehörigen mit klarer und vorrausschauender Kommunikation, festen Ansprech-

partnerinnen und transparenten Besuchsregelungen, die mindestens zwei volljährige Be-

suchspersonen zulassen, begegnet werden können. Kinder dürfen dabei nach Ergebnis 

unserer Studie nicht als reguläre Besuchsperson gezählt werden, da sie keine effektive 

Entlastung der Angehörigen beim Besuch sein können und eventuell sogar begleitet 
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werden müssen. Kontinuität, Qualität und Verlässlichkeit in palliativen Versorgungsab-

läufen sind in solch einer Situation für die Betroffenen ein Garant für Sicherheit.  

Bausewein et al. kommen bei der Analyse bestehender Pandemie- und Krisenpläne auf 

Bundes-, Landes-, Stadt- und Kreisebene in Deutschland zu dem Ergebnis, dass dort die 

Bedürfnisse von schwerkranken und sterbenden Patientinnen bisher keine Berücksichti-

gung finden. Nur wenn Hospiz- und Palliativversorgung in Pandemiepläne hinreichend 

integriert werden und Palliative Care Institutionen und Expertinnen für die Erstellung 

solcher Krisenpläne berücksichtigt werden, kann eine zufriedenstellende Versorgung 

schwerkranker und sterbender Menschen auch zu Pandemiezeiten gelingen [Bausewein 

und Simon, 2021]. Arya et al.  gehen noch einen Schritt weiter und formulieren die grund-

sätzliche Notwendigkeit, palliative Versorgung in anderen primärversorgenden Berei-

chen wie Intensivstationen oder Notaufnahmen zu integrieren, um patientinnenzentrierte 

Versorgung auch in einer humanitären Krisensituation sicherzustellen [Arya et al., 2020].  

Neben der strukturellen Verankerung von palliativen und geriatrischen Versorgungs-

strukturen in humanitären Krisensituationen, müssen individuelle Bedürfnisse von älteren 

und multimorbiden Menschen in einer Pandemie in öffentlichen, gesellschaftlichen und 

politischen Diskursen und Entscheidungsprozessen stärker in den Blick genommen wer-

den [Kessler et al., 2020]. Kessler et al. betonen in ihrem Positionspapier der Deutschen 

Gesellschaft für Gerontologie und Geriatrie, dass es wichtig ist, individuelle Entschei-

dungsfindungen von Betroffenen zu ermöglichen und zu begleiten, um gesellschaftliche 

Teilhabe auch während der SARS-CoV-2-Pandemie zu gewährleisten. Paternalistische 

Vorsorge, die Schutzbedürftigkeit älterer Menschen auf die Notwendigkeit reduziert, sich 

aus der gesellschaftlichen Teilhabe zurückzuziehen, ist abzulehnen [Kessler et al., 2020]. 

Auch aus unseren Interviews geht hervor, dass diese paternalistische Vorsorge zu Unsi-

cherheiten und Ängsten bei den Betroffen führt und zeitgleich die Auswirkungen von 

sozialer Isolation und Einsamkeit zu erheblichen Einschränkungen des Gesundheitszu-

standes und zu einer verminderten Lebensqualität führen. Stattdessen müssen Schwer-

kranke und Sterbende und deren Angehörige, besonders in der häuslichen palliativen Ver-

sorgung, während einer Pandemie nach dem Konzept von Kessler et al. durch neutrale 

Informationen unterstützt werden, ihre individuellen Bedürfnisse am Lebensende im 

Kontext des persönlichen Infektionsrisikoprofils abzuwägen. Nur so kann während einer 

Pandemie die Lebensqualität von schwerkranken und sterbenden Patientinnen und deren 

Angehörigen verbessert, sowie die Selbstbestimmung vulnerabler Gesellschaftsgruppen, 
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wie dem Patientinnenkollektiv in der Palliative Care, sichergestellt und damit die Wah-

rung von Grundrechten am Lebensende geschützt werden. 

5.5 Kritische Diskussion der Methode 

Um eine explorative Auseinandersetzung mit dem, durch die SARS-CoV-2-Pandemie 

entstandenen, neuen Forschungsgebiet zu ermöglichen, wurde ein qualitativer Ansatz ge-

wählt. Die Herangehensweise orientierte sich an der COREQ Leitlinie zur Berichterstat-

tung für qualitative Interview- und Fokusgruppenstudien, um Transparenz und Vergleich-

barkeit der Daten sicherzustellen [Tong et al., 2007]. Die Framework Analyse bestätigte 

sich in unserem Kontext als sinnvolle Methode, da sie es ermöglichte, Themen über ver-

schiedene Fälle hinweg miteinander vergleichen und kontrastieren zu können [Gale et al., 

2013].  Durch sorgfältige Intercoder- und Intracoder-Kodierung (siehe Kapitel 3.6) wur-

den im stetigen Forschungsprozess das Gütekriterium der Reabilität überprüft. Da die 

Forscherinnen über ein inhaltliches Vorwissen verfügten, bestand die Gefahr, sich dem 

Forschungsgegenstand nicht unvoreingenommen zu nähern. Verschiedene Berufsgrup-

pen innerhalb des Forschungsteams und das Befolgen des methodischen Vorgehens soll-

ten diesem Bias entgegenwirken. Kritisch muss die Tatsache bewertet werden, dass die 

Interviews an den zwei Standorten von unterschiedlichen Wissenschaftlerinnen geführt 

wurden. Es ist möglich, dass diese Tatsache Auswirkungen auf das Antwortverhalten der 

Befragten zeigt. Beispielsweise können die verschiedenen Aussagen zur Angst vor einer 

SARS-CoV-2-Infektion auf die unterschiedlichen Interviewerinnen zurückgeführt wer-

den. Insgesamt ist aber davon auszugehen, dass dies nicht der Fall ist, da wie bereits be-

schreiben, andere Studien auch zeigen, dass das regionale Infektionsgeschehen Auswir-

kungen auf das Empfinden der Infektionsgefahr zeigt. Um einen einheitlichen Stil der 

Datenerhebung sicherzustellen, standen die beiden Wissenschaftlerinnen zudem vor, 

während und nach der Feldphase im Austausch. Außerdem waren beide Interviewerinnen 

in qualitativer Interviewführung geschult und orientierten sich während der Interviewfüh-

rung stark am gemeinsamen Interviewleitfaden. 

Da die Qualität der Daten und das Ergebnis immer abhängig von der Wahl der Befragten 

ist, sollte bei der Auswahl der Stichprobe eine möglichst große Heterogenität geschaffen 

werden [Patton, 2002]. Die breite Stichprobe versucht allerdings die Heterogenität ver-

schiedener Antworten der Betroffenen zu erfassen. Die Stichprobe deckt insgesamt einen 

Großteil, der zu Beginn der Studie vordefinierten Kriterien des Samplings ab. Somit sind 
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die Aussagen der vorliegenden Studie generalisierbar und insgesamt repräsentativ für Pa-

tientinnen sowie deren Angehörige in der Palliative Care. Allerdings limitiert die kleine 

Stichprobengröße am Standort Hamburg die Allgemeingültigkeit dieser Ergebnisse. Au-

ßerdem fällt auf, dass die Kategorie „Alter: Jünger als 45 Jahre“ des Sampling Kriteriums 

nicht in allen Settings erfüllt wird. Eine Generalisierbarkeit der Aussagen für alle Alters-

stufen erfordert somit eine kritische Bewertung. Zudem kommt es bei der Auswahl der 

Befragten durch das Einschlusskriterium der flüssigen Beherrschung der deutschen Spra-

che zu einer Verschmälerung des abgebildeten Patientinnenkollektivs in der Palliative 

Care. Kulturelle Vielfalt im Antwortverhalten und in unterschiedlichen Bedürfnislagen 

wird hierdurch nur bedingt abgebildet.  

Die Datenerhebungszeiträume der verschiedenen Standorte unterscheiden sich (Mün-

chen: Juni-August 2020, Hamburg: Oktober 2020-Januar 2021) und stehen in Verbindung 

mit unterschiedlichen SARS-CoV-2 Inzidenzlagen. Während die Inzidenzlage zur Inter-

viewerhebung am Standort Hamburg hoch (⌀ 63-178 Neuinfektionen pro 100.000 Ein-

wohnerinnen in 7 Tagen [Corona-in-Zahlen, 2021]) war, zeigte diese in München einen 

deutlichen geringen Inzidenzwert (⌀7-36 Neuinfektionen pro 100.000 Einwohnerinnen in 

7 Tagen). Da potenzielle Unterschiede bei den Ergebnissen, vor allem zum Thema Infek-

tionsgefahr, auf die beiden Standorte oder Zeitintervalle zurückgehen, muss dies kritisch 

betrachtet werden. Zeitgleich kann das Erheben der Daten über verschiedene Zeiträume 

und unterschiedliche Standorte hinweg, als methodische Stärke der Studie gesehen wer-

den.  
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5.6 Zusammenfassung 

Diese Arbeit bietet einen ersten Einblick in die Bedürfnisse von Patientinnen ohne SARS-

CoV-2-Diagnose und deren Angehörige in der Palliative Care im Rahmen der SARS-

CoV-2-Pandemie in Deutschland. Verschiedene Auswirkungen der Pandemie auf die Be-

dürfnisse, Sorgen und Ängste der Betroffenen sowie auf die veränderten Versorgungs-

strukturen sind ausführlich beschrieben worden. 

Es wird deutlich, dass die Bedürfnisse von Patientinnen und Angehörigen im Rahmen der 

SARS-CoV-2-Pandemie den bekannten Bedürfnissen, die mit einer Situation am Lebens-

ende einhergehen, gleichen. Insgesamt werden die Bedürfnisse allerdings facettenreicher, 

da zusätzliche pandemiespezifische Sorgen und Ängste entstehen. Zwischenmenschliche 

Interaktion, Nähe und Berührung, die die zentralen Bedürfnisse am Lebensende darstel-

len, sollten unter Einhaltung der entsprechenden Schutzmaßnahmen aufrechterhalten 

werden. Ein besonderes Augenmerk sollte zudem auf den Bedürfnissen der Angehörigen 

als Versorgende liegen, da sie zusätzliche pandemiebedingte Belastungen und Ängste er-

leben. Außerdem müssen individuelle Bedürfnisse von schwerkranken und sterbenden 

Menschen in einer Pandemie in öffentlichen, gesellschaftlichen und politischen Diskur-

sen und Entscheidungsprozessen stärker in den Blick genommen werden, um die indivi-

duelle Abwägung zwischen der Erhaltung der sozialen Beziehungen einerseits und des 

Infektionsschutzes durch Reduzierung der sozialen Kontakte andererseits neutral zu un-

terstützen. 
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Anhang  

Anhang 1: COREQ (Consolidated criteria for Reporting Qualitative research) Checklist  

Domain 1: Research team and flexibility 

Personal Characteristics 

1. Interviewer/facilitator 
 

2. Credentials 
 

3. Occupation 
 

4. Gender 
 

5. Experience and training 
 

Relationship with participants 

6. Relationship established 
 

7. Participant knowledge of the interviewer 
 

8. Interviewer Characteristics 
 

Domain 2: Study design 

Theoretical Framework 

9. Methodological orientation and theory  

Participant selection 

10. Sampling 
 

11. Method of approach 
 

12. Sample size 
 

13. Non-participation 
 

Setting 

14. Setting of data collection 
 

15. Presence of non-participants 
 

16. Description of Sample 
 

Data Collection 

17. Interview Guideline 
 

18. Repeat interviews 
 

19. Audio/Visual recording 
 

20. Field notes 
 

21. Duration 
 

22. Data saturation  

23. Transcripts returned 
 

Domain 3: Analysis and findings 

Data analysis 

24. Number of data coders 
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25. Description of the coding tree 
 

26. Derivation of themes 
 

27. Software 
 

28. Participant checking 
 

Reporting 

29. Quotations presented 
 

30. Data and findings consistent 
 

31. Clarity of major themes 
 

32. Clarity of minor themes 
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Anhang 2: Feldnotizen  

Feldnotizen 

Datum: ___________________________ 

Name Interviewerin: ____________________ 

Expertin: _______________________   Interview ID: ________________ 

Ort: ________________________________ 

Verhältnis Expertin und Interviewerin: 

_____________________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________ 

Setting des Interviews: 

_____________________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________ 

Gab es Zwischenfälle/Unterbrechungen: 

_____________________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________ 

Interview Atmosphäre: 

_____________________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________ 

Wahrgenommene Stimmungen der Interviewerin (Bsp.: emotional, Aufgebracht, defensiv) 

_____________________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________ 

Schwierigkeiten bei der Interviewführung: 

_____________________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________ 

Inhaltliche Anmerkungen (kamen Themen auf, die nicht durch den Leitfaden abgedeckt sind? Gab es ein 

das Interview beherrschendes Thema?) 

_____________________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________ 

Gefühle der Interviewerin (wie hat der Interviewer die Stimmung erlebt, was hat sich gut angefühlt, was 

hat sich nicht gut angefühlt? Gab es Unsicherheiten, Unwohlsein, etc.) 

_____________________________________________________________________________________

_______________________________________________________________________________ 
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