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Angehorige in Versor-
gungsprozessen

Angehdrige, wie Kinder, Ehepartner, Eltern, Geschwister oder
Freunde, nehmen in der ambulanten und stationdren Versor-
gung oft zentrale Funktionen ein. Zwar finden die meisten
Diskurse zu pflegenden Angehorigen statt, Angehdrige treten
aber auch bspw. als Zuweiser, Vermittler, Informationssucher,
Ubersetzer oder Entscheider auf (Bischofberger, 2011). Sie
stellen so (auch unabhdngig vom Pflegebedarf des Patienten)
wesentliche Unterstiitzer in der Behandlung und Bewdltigung
von zahlreichen Erkrankungen dar (Reifegerste, 2019). Gleich-
zeitig konnen sie aber auch Versorgungsprozesse storen oder
zumindest von professionellen Gesundheitskraften entspre-
chend wahrgenommen werden, weil sie bspw. die Genesung
des Patienten durch zu viel Unterstiitzung behindern, ihre
Abwesenheit die Entlassung erschwert oder sie die Arzte
mit zu hohen Erwartungen konfrontieren (Wilz & Meichsner,
2012). Mehrheitlich weisen sie allerdings eine hohe Motivation
auf, den Patienten bei seiner Bewaltigung von Erkrankungen
zu unterstiitzen, so dass sich die Frage stellt, wie sich ihre
Motivation gut in Versorgungsprozessen integrieren ldsst.
Obwohl die Angehorigen somit - sei es mit positiven als auch
mit negativen Konsequenzen - allgegenwartig in der Gesund-
heitsversorgung sind, werden sie hdufig nicht als Anspruchs-
gruppe der Versorgung betrachtet. Sie sind ,Hidden in plain
sight” (Wolff & Roter, 2008). In Pflegeeinrichtungen, in der
Padiatrie, Onkologie oder der Palliativversorgung werden sie
meist als zentrale Beteiligte mitgedacht. In vielen anderen
Versorgungshereichen werden sie hingegen mitunter als
ldstiges Anhdngsel des Patienten betrachtet, ignoriert oder
sogar aktiv vermieden, auch wenn sich kaum Erkrankungen
bzw. Patienten finden lassen, bei denen sie iiberhaupt keine
Rolle spielen (Reifegerste, im Druck).

>> Aufgrund der mangelnden Anerkennung ihrer Funktionen, fin-
det die Kommunikation mit ihnen eher sporadisch und meist wenig
strategisch statt und ist zugleich von zahlreichen Unsicherheiten
geprdgt. Vielfach werden die Angehdrigen als eine selbstverstand-
liche Subform von Patienten aufgefasst. Dies geschieht hdufig unter
der Annahme, sie hdtten die gleichen Informations- und Unterstiit-
zungsbedarfe wie Patienten, obwohl dies vielfach nicht der Fall ist
(Washington, Meadows, Elliott & Koopman, 2011). Diese Form einer
impliziten Ignoranz zeigt sich etwa an Bezeichnungen wie Pati-
entenakademie, Patienteninformationszentrum oder patientenzen-
trierter Versorgung, die zwar den Angehdrigen oft mitdenken oder
zumindest tolerieren, ihn aber eben nicht explizit benennen oder
differenziert betrachten. Mitunter gehen Versorger zudem davon
aus, dass man die Angehdrigen, die (z.B. zum Wohle des Patienten)
in der Therapie nicht erwiinscht sind, nicht iiber diese Einschdtzung
und entsprechende MalRnahmen informieren miisste (Eberlein, Rei-
fegerste & Link, 2017).

Bislang finden sich (auch aufgrund mangelnder evidenzbasierter
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Zusammenfassung

Angehdrige sind wichtige Beteiligte in der Gesundheitsversorgung mit
vielfdltigen Funktionen sowohl fiir die Patienten als auch fiir das medizi-
nische Personal, deren Relevanz spiegelt sich allerdings bislang nur unzu-
reichend in der Versorgung wider. Anhand von drei aktuellen Debatten der
Versorgungsforschung, den Diskursen zu Gesundheitskompetenz, partizipativer
Entscheidungsfindung und zur Digitalisierung der Versorgung soll daher
aufgezeigt werden, inwieweit eine starkere Angehorigenintegration gelingen
kann. AbschlieRend werden auch wichtige Implikationen fiir die Umsetzung
der Versorgungsforschung benannt.
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Forschung dazu) nur wenige Leitlinien (wie die S3-Leitlinien zur
Demenz oder Gendiagnostik), die explizite Hinweise geben, wie mit
Angehdrigen in den jeweiligen Therapieprozessen umzugehen sei.
Teilweise finden sich eher allgemeine Formulieren, wie die Empfeh-
lung, dass die sozialen Strukturen einzubinden seien (vgl. S3- Leit-
linie zum Delirmanagement). Eine wesentliche Folge dieses man-
gelnden Verstdndnisses im Umgang mit den Angehdrigen sind die
fehlende Finanzierung der Kommunikation mit den Angehdrigen,
bspw. werden die Kosten fiir Fremdanamnese und Psychoedukation
nur sehr vereinzelt (nur fiir wenige Indikationen und bei wenigen
Fachdrzten) iibernommen. Daher erscheint dem medizinischen Per-
sonal die Informationsweitergabe an die Angehdrigen (z. B. iiber
den Krankheitszustand des Patienten) und die Behandlung (viel-
leicht zurecht) eher als zusatzliche Freizeitbeschaftigung oder un-
gerechtfertigte Forderung (Niemann, 2019).

Verschiedene Entwicklungen in der Versorgung legen allerdings
nahe, dass eine strategische, d.h. zielorientierte und angemessene
Kommunikation mit Angehdrigen in Versorgungsprozessen zuneh-
mend notwendig ist. Zu diesen Entwicklungen gehoren u.a. die
steigende Prdvalenz chronischer Erkrankungen und die Zunahme
ambulanter Versorgung die beide dazu fiihren, dass die Krankheits-
bewdltigung iiberwiegend im familidren Umfeld stattfinden (Schaef-
fer & Haslbeck, 2016). Zunehmend Beachtung findet zudem die bio-
psycho-soziale Perspektive mit einer ganzheitlichen Versorgung und
einer familienzentrierten oder sogar systemischen Orientierung, die
sich nicht allein auf medizinische Belange konzentriert, sondern
auch das soziale Umfeld beriicksichtigt (Harter, 2018).

Ziel des Beitrags ist es daher, anhand von drei aktuellen Trends
in der Versorgungskommunikation aufzuzeigen, inwieweit die An-
gehorigen hier eingebunden werden konnen. Daher soll anhand der
Debatten zur Gesundheitskompetenz, partizipativen Entscheidungs-
findung und der Digitalisierung der Versorgung skizziert werden, wie
Angehdrige sowohl in der Forschung als auch in der Entwicklung
neuer Versorgungsansdtze stdrker beriicksichtigt werden kdnnen
und mit welchen vorhandenen Ansdtzen dies gelingen kann.

Gesundheitskompetenz

Gesundheitskompetenz beinhaltet die Fahigkeiten zur Verarbei-
tung von Gesundheitsinformationen, um ,Entscheidungen fiir das
eigene Gesundheitsverhalten und das seiner Angehdrigen zu tref-
fen” (Schaeffer, Hurrelmann, Vogt & Gille, 2018, S. 53). Daraus
ergibt sich, dass nicht nur die Informationssuche fiir eigene Ge-
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sundheitshelange, sondern auch die ,stellvertretende” Suche nach
Informationen in Bezug auf die Gesundheit von anderen Personen
eine wichtige Rolle fiir die Gesundheitsversorgung spielt (Reifeger-
ste, Bachl & Baumann, 2017). Die Gesundheitskompetenz der Ange-
horigen wirkt sich deutlich auf die Gesundheitsversorgung und den
Gesundheitszustand der Patienten aus (Bevan & Pecchioni, 2008;
DeWalt & Hink, 2009), fiihrt zu besserem Krankheitsmanagement
(Levin, Peterson, Dolansky & Boxer, 2014; Pulgarén et al., 2014),
weniger Medikationsfehlern (Lindquist, Jain, Tam, Martin & Baker,
2011) und angemessenerer Inanspruchnahme gesundheitlicher Leis-
tungen (Chiu & Eysenbach, 2011; Lederle, Weltzien & Bitzer, 2017).

Im Nationalen Aktionsplan zur Starkung der Gesundheitskompe-
tenz finden sich dementsprechend ,Peers, soziales Umfeld, Familie,
Angehdrige” als wichtige Akteure fiir die Umsetzung der Empfeh-
lungen (Schaeffer & Hurrelmann, S. 49). Vergleichbare Ansichten
finden sich in den Konzepten der relationalen, organisationalen
oder gemeindebezogenen Gesundheitskompetenz, die davon aus-
gehen, dass die Kompetenzstarkung eher in Familien (Young, Ste-
phens & Goldsmith, 2017) oder anderen sozialen Netzwerken statt-
findet anstatt als Einzelleistung (Kickbusch, 2001). Zudem werden
die Angehdrigen im Nationalen Aktionsplan als wichtige Zielgruppe
fiir die Gesundheitskompetenzstarkung beim Leben mit chronischer
Erkrankung genannt, deren Gesundheitskompetenz es auch zu star-
ken und die es ,konsequent einzubeziehen” gilt (Schaeffer & Hur-
relmann, S. 49). Damit wird die Rolle der Angehdrigen (u. a. auch
als Vermittler an vulnerable Zielgruppen) grundsétzlich anerkannt,
wobei sie zusétzlich bei akuten Situationen (z.B. Intensivstation,
Notfdlle) u. a. flir die Entscheidungsfindung ,eine wichtige Rolle”
spielen (Quinn et al., 2012).

In den angebotenen Gesundheitsinformationen spiegelt sich al-
lerdings diese Anerkennung bislang nicht ausreichend wider. Zwar
werden im Titel vieler Gesundheitsinformationen in Broschiiren,
oder auf Webseiten oft ,Patienten und Angehdrige” als Zielgruppe
genannt. Vielfach findet aber auch hier nur eine Subsumierung statt,
ohne explizit auch die Informationsbediirfnisse von Angehdrigen zu
beriicksichtigen. So haben Angehdrige bspw. einen hohen Bedarf
an Informationen iiber den Umgang mit dem Patienten (d.h. auch
Kompetenzen fiir Pflegehandlungen) oder Unterstiitzungsangebo-
ten. Da sie nicht die primédre Zielgruppe der Gesundheitsversorgung
sind, féllt es ihnen haufig schwerer, Informationen vom medizi-
nischen Personal zu erhalten, so dass sie verstarkt auf massenme-
diale Angebote und Fdhigkeiten im Umgang mit digitalen Medien
angewiesen sind (Magsamen-Conrad, Dillon, Billotte Verhoff & Faul-
kner, 2018; Washington et al., 2011). Zusdtzlich haben Angehdrige
einen hohen Bedarf an den Aspekten der Gesundheitskompetenz,
die sich auf soziale Interaktionen, Problemlésung und die kritische
Bewertung beziehen, da sie insbesondere dann einbezogen werden,
wenn Situationen besonders schwierig, die Entscheidungen kom-
plex und fiir den Patienten allein nicht mehr zu bewdltigen sind.
Allerdings finden sich nur vereinzelt Angebote oder konkrete Emp-
fehlungen (bspw. in Leitlinien) zur Stdrkung dieser Kompetenzen
bei Angehdorigen.

Partizipative Entscheidungen

Eine andere wichtige aktuelle Debatte in der Gesundheitsversor-
gung ist die partizipative Entscheidungsfindung (engl. Shared-de-
cision making), die wiederum auch eine héhere Gesundheits- bzw.
Kommunikationskompetenz voraussetzt (Bieber, Gschwendtner,
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Gesundheitskompetenz der Angehérigen

Abb. 1: Gesundheitskompetenz der Angehorigen.

Miiller & Eich, 2016). Aus dem Modell der partnerschaftlichen Be-
ziehung zwischen Patienten und dem medizinischen Personal ergibt
sich die Forderung nach einer Patientenautonomie und damit einem
gemeinsamen, gleichberechtigen Prozess der Entscheidungsfindung
zwischen Arzt und Patienten (Stiggelbout, Pieterse & Haes, 2015).

Allerdings sind viele Patienten (z.B. aufgrund ihrer gesundheit-
lichen Verfassung) von einer autonomen Entscheidung iiberfor-
dert, zumal auch die Anzahl und Komplexitdt der Optionen stetig
zunimmt (Alden et al., 2018). Daher werden sie von ihren Ange-
horigen zum Arztbesuch begleitet (Laidsaar-Powell et al., 2013),
delegieren die Entscheidung komplett oder beteiligen Angehdrige
zumindest ,behind the scenes” (Hubbard, Illingworth, Rowa-Dewar,
Forbat & Kearney, 2010). Angehdrige beteiligen sich aber auch an
Versorgungsprozessen, indem sie beispielweise empfehlen, welcher
Arzt, welche Klinik oder welche (alternative) Therapieoption ge-
wahlt werden sollte. Modelle, wie das TRIO-Framework (Rebekah
Laidsaar-Powell et al., 2017) und die DECIDE-Typologie (Krieger,
2014) versuchen daher diese komplexere triadische Entscheidungs-
findung abzubilden.

Dennoch herrscht in der Praxis mitunter Unsicherheit dariiber,
inwieweit die Angehdrigen einzubeziehen sind. Einerseits kdnnen
sie dem Patienten bei der Informationssuche im Vorfeld einer Ent-
scheidung oder bei der Durchsetzung seiner Interessen helfen, ande-
rerseits unterminieren sie moglicherweise dessen Interessen. Zumin-
dest befiirchten einige Arzte, dass sie eher eigene Ziele verfolgen
und (bspw. fiir ihre eigenen gesundheitlichen Probleme) zusétzliche
Zeit in Anspruch nehmen (Rosland, Piette, Choi & Heisler, 2011).

MaRgeblich fiir die Bewertung der Angehdrigenbeteiligung ist -
bei einer Patientenorientierung - die Entscheidungspraferenz des
Patienten (Lipp & Brauer, 2016). Mdchte er die Angehorigen an
der Entscheidung beteiligen, dann kann ihre Beteiligung als kol-
laborative Form der Stdrkung der Patientenautonomie gelten und
trdgt zudem zur Stédrkung der Gesundheitskompetenz der Angehéri-
gen bei (Kahana & Kahana, 2007). Andernfalls handelt es sich um
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Bevormundung (Krieger, 2014) oder unerwiinschte Kontrolle (May-
berry, Rothman & Osborn, 2014), die ggf. auch das medizinische
Personal durch entsprechende Kommunikation mit den Angehdrigen
einschranken sollte (Gilstrap & White, 2015).

Digitalisierung der Gesundheitsversorgung

Schlielich handelt es sich auch bei eHealth um einen wich-
tigen aktuellen Trend der Versorgungsforschung. Die systemati-
sierte und anwendungsbezogene Digitalisierung von Prozessen im
Gesundheitswesen mit Teilbereichen wie mHealth und Telemedizin
ist mit groRen Hoffnungen verbunden, Versorgungsmangel, Erreich-
barkeitsdefizite und Kommunikationsprobleme zu l6sen (Dockweiler
& Razum, 2016). Allerdings beschrdnkt sich auch in diesem Diskurs
die Sichtweise meist auf den Patienten und seine Beziehung zum
Arzt, da vielfach die medizinischen und technischen Perspektiven
im Fokus stehen, wdhrend die Nutzer und deren soziales Umfeld
nur unzureichende Beachtung finden (Dockweiler & Razum, 2016;
Rossmann et al., 2019).

Angehdrige konnen allerdings in vielfaltigen Rollen relevant fiir
eHealth-Prozesse sein. Einerseits kdnnen sie direkt als Empfehler
von technischen Gerdten oder Anwendungen auftreten (Harst &
Lantzsch & Scheibe, 2019). Ebenso kdnnen sie durch ihre Medi-
enkompetenz mdglicherweise den Umgang mit digitaler Technik
(bspw. im intergenerationalen Austausch) unterstiitzten (Thalham-
mer & Schmidt-Hertha, 2015) und so einen wichtigen Beitrag zur
digitalen Gesundheitskompetenz (sog. eHealth-Literacy) beitragen.

Andererseits ist es aber auch aufgrund ihrer vielfdltigen anderen
Funktionen (z. B. als informelle Pflegekraft, als Manager) notwen-
dig, sie in Prozesse und damit auch die technische Infrastruktur
digitaler Gesundheitsversorgung zu integrieren. Auch wenn Teleme-
dizin, sich vorrangig auf den Austausch zwischen Arzt und Patient
bezieht (L. Otto et al., 2018) so gilt es — im Sinne einer Vernetzung
und ganzheitlichen Perspektive auch hier die Angehdrigen (wenn
der Patient dies wiinscht) am Gesprach, dem Zugriff auf Patienten-
akten oder dem Monitoring von Gesundheitsparametern zu beteili-
gen. Vorreiter sind hierbei die Ambient Assisted Living Systeme und
das technikunterstiitzte Distance Caregiving (U. Otto et al., 2017).

Fazit

Es lasst sich somit schlussfolgern, dass Angehdrige - unabhangig
von bestimmten Krankheiten - in Versorgungsprozessen vielfdltige
wichtige Funktionen einnehmen, die weit lber die Leistungen der
pflegenden Angehdrigen hinausgehen. In ganz unterschiedlichen
Versorgungsformen sind sie hochst relevant fiir die physische, psy-
chische und soziale Gesundheit der Patienten sowie des medizi-
nischen Personals. Ihre Bedeutung spiegelt sich allerdings bislang
nicht addquat im Gesundheitswesen oder aktuellen Debatten der
Versorgungsforschung wider.

Eine konsequente und systematische Integration der Angehd-
rigenperspektive in Versorgungsprozessen wiirde beispielsweise
erfordern, dass sie auch in sdmtlichen Leitlinien, Finanzierungs-
modellen oder Klinikleitbildern konsequent und explizit enthalten
sind. Eine angehdrigenintegrierende ganzheitliche Versorgung setzt
somit eine entsprechende strukturelle und institutionelle Veranke-
rung voraus. Entsprechende Beispiele fiir angehdrigenintegrierende
Versorgungsprozesse finden sich vor allem in den Kinder- und in
den Palliativbereichen. Hier ist die rdumliche und organisationale
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Entscheidungen in der Triade , Patient-Arzt-Angehorige”

Arzt
entscheidet

Gemeinsame Gemeinsame
Arzt-Patienten- Arzt-Angehorigen-
Entscheidung Entscheidung

Patient Gemeinsame Angehériger
entscheidet Patienten- entscheidet
Angehdrigen-

Entscheidung

Abb. 2: Entscheidungen in der Triade ,Patient-Arzt-Angehorige”.

Integration der Angehorigen so selbstverstandlich, dass sie von
den dort Arbeitenden haufig kaum wahrgenommen wird, obwohl die
entsprechenden Kommunikationsstrategien wichtige Impulse und
Vorbilder fiir andere Versorgungsbereiche bieten.

Die Ausbildung des medizinischen Personals beriicksichtigt hin-
gegen bislang kaum die Herausforderungen von komplexen Mehr-
personengesprachen oder triadischen Entscheidungskonflikten mit
offenem Ausgang (Kiessling, 2014). Angebote fiir Angehdrige in der
stationdren Versorgung werden vor allem aufgrund der Initiative ein-
zelner Mitarbeiter oder Angehdriger und nicht aufgrund strategischer
Zielstellungen der Versorgungseinrichtungen oder struktureller Vor-
gaben des Gesundheitssystems entwickelt (Reifegerste, im Druck).

Zwar konnten hier lediglich drei aktuelle Debatten aufgegriffen
werden, darliber hinaus finden sich noch viele weitere wie inte-
grierte Versorgung oder die Qualitdtssicherung, in denen es auch
die Angehdrigenperspektive zu beriicksichtigen gilt.

Fiir die Versorgungsforschung ergibt sich daraus einmal mehr,
die Forderung nach interdisziplindren und theoriebasierten Unter-
suchungen, die konsequent die Angehdrigenperspektive in die Fra-
gestellung und die Erhebung mit aufnehmen (fiir ein Beispiel siehe
Porzsolt & Weil’, 2018). Methodisch erfordert dies meist auch eine
Erhohung der Komplexitat fiir die Betrachtung der relevanten Mess-
variablen, die Auswahl der betrachteten Falle bzw. Personen und
des methodischen Designs. So ist es ggf. notwendig dyadische oder
triadische Befragungen, Netzwerkanalysen durchzufiihren und nicht
nur patientenbezogene, sondern auch angehdrigenbezogene bzw.
relationale Parameter (wie z.B. den Gesundheitszustand des Ange-
horigen oder die Beziehungsqualitdt) zu betrachten (Mahrer-Imhof
& Bruylands, 2014). All dies stellt allerdings keinen Selbstzweck
fiir das Wohl der Angehorigen dar, sondern ist vor allem deshalb
fiir die Versorgungsforschung relevant, da diese sozialen Parameter
wiederum auch wichtige Einflussfaktoren fiir die Gesundheit des Pa-
tienten darstellen (Traa, Vries, Bodenmann & Den Oudsten, 2015)
und letztlich ebenso die Zufriedenheit des medizinischen Personals
beeinflussen. <<
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Family Members in Health Care Processes

Family members are important stakeholders in healthcare provision with
various functions for patients as well as for healthcare professionals.
However, so far their relevance is not suffiently reflected in healthcare.
Based on three recent debates of healthcare research, namely health
literacy, shared-decision making and ehealth, strategies for an increased
integration of family members will be presented. Finally, important impli-
cations for a more systemic healthcare provision research will be given.
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