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NEWSLETTER PALLIATIVMEDIZINISCHE FORSCHUNG 
AM UKE / UCCH – Q1/2023 

 
Liebe Kooperationspartner:innen und Interessierte, 

nach erfolgreichem Abschluss der Stiftungsprofessur und vieler damit verbundener Projekte Ende des 
vergangenen Jahres, sind wir mit viel Vorfreude in die Vorbereitung zahlreicher neuer Angehörigen-
bezogener Forschungsprojekte und Angebote gestartet. Auf diesen Weg zu „neuen Ufern“ der 
Angehörigenforschung möchten wir Sie und Euch mit diesem ersten Newsletter des Jahres 2023 gerne 
mitnehmen. 

Wir freuen uns außerdem sehr, dass unsere lange geplante ausführliche Informationsbroschüre für 
Angehörige von Patient:innen mit unheilbaren, fortschreitenden Erkrankungen endlich vorliegt und in 
den klinischen Alltag eingebracht werden kann. 

Wir danken für Ihr und Euer Interesse an unserer Forschungsarbeit und Aktivitäten im Bereich der 
Palliativmedizin und Angehörigen-Mitbetreuung! 

 

Für das gesamte Team der palliativmedizinischen Forschung mit herzlichen Grüßen 

 

 
Prof. Dr. med. Karin Oechsle 

Universitätsprofessur für Palliativmedizin 
mit Schwerpunkt Angehörigenforschung 
mit anteiliger Förderung durch die Hamburger Krebsgesellschaft e.V. 
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1.   Umfrage zur Verbesserung der Erreichbarkeit von Angehörigen zu Themen und 
Unterstützungsangeboten der Palliativversorgung [SuppAng] 

 
Unsere Umfrage zur Verbesserung der Erreichbarkeit von Angehörigen zu Themen und 
Unterstützungsangeboten der Palliativversorgung [SuppAng] startete ja bereits Anfang dieses Monats, 
dennoch möchten wir auch diese Gelegenheit nutzen, erneut auf sie hinzuweisen. 

Erfreulicherweise wird diese Umfrage inzwischen auch unterstützt von der Deutschen Gesellschaft für 
Palliativmedizin (DGP), der Arbeitsgemeinschaft Palliativmedizin der DKH (APM) und der AG-
Palliativmedizin im Netzwerk der Onkologischen Spitzenzenten (CCC-Netzwerk). Dafür sind wir sehr 
dankbar! 

Diese Umfrage untersucht die Frage, warum Angehörige bisher – sowohl in unseren Projekten als auch 
in der internationalen Fachliteratur - nur in einer Minderheit für spezifische Unterstützungsangebote 
erreicht werden können, obwohl zahlreiche Studien große Bedarfe anzeigen. Zudem soll untersucht 
werden, wie Unterstützungsangebote für Angehörige (inkl. die Information darüber, geeignete 
Formate, etc.) verbessert werden können, um mehr Angehörige bedarfsgerecht zu erreichen. 

An dieser anonymisierten, bundesweiten Umfrage können 4 Kohorten teilnehmen:  

o Angehörige von schwer kranken Patient:innen mit unheilbaren fortschreitenden 
Erkrankungen, die aktuell die Betreuung / Pflege der  erkrankten Person mitübernehmen 
(Kohorte 1),  

o Angehörige, deren nahestehender Mensch bereits an einer schwerwiegenden, 
fortschreitenden Erkrankung verstorben ist (Kohorte 2), 

o Angehörige während der Betreuung / Pflege eines Angehörigen, die auch früher schon einen 
nahestehenden Menschen begleitet haben (Kohorte 3), 

o Versorgende aller Berufsgruppen, die schwer kranke Menschen und ihre Angehörigen 
professionell oder ehrenamtlich betreuen (Kohorte 4). 

Wir bitten Sie und Euch herzlich, 
entsprechende Informationen, den folgenden 
Link und den folgenden QR-Code an die von 
Ihnen/Euch betreuten Angehörigen weiter zu 
leiten. 

Link: https://umfragen.uni-
hamburg.de/index.php/396971?lang=de 

Und bitten Sie und Euch, selbst als 
Versorgende teilzunehmen bzw. im eigenen 
Team weiter zu leiten (Kohorte 4).   

Schon jetzt herzlichen Dank dafür! 

 
 

Handzettel zur Weitergabe an Angehörige oder Teammitglieder (für den UKE-internen und den 
externen Gebrauch) liegen als pdf diesem Newsletter bei.  

Wenn Sie/Ihr gedruckte Versionen zugeschickt bekommen möchten, schicken Sie/Ihr bitte eine 
formlose Nachricht unter Angabe der Postadresse an angehoerige@uke.de. 
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2.   Angehörige in der APV in einem CCC [CCC-Palli-ANG] 

 
Unsere freundlicherweise von der Hamburger Krebsgesellschaft e.V. geförderte Studie 

„Belastungen, Lebensqualität und Unterstützungsbedürfnisse der Angehörigen von Patient:innen mit 
fortgeschrittenen Krebserkrankungen in der allgemeinen Palliativversorgung eines Comprehensive 
Cancer Centers“ [CCC-PalliANG-Projekt]. 

läuft aktuell an. 

Sie rekrutiert Angehörige onkologischer Patient:innen in allen nicht-palliativmedizinisch spezialisierten 
Versorgungsformen des UCCH. 

Diese prospektive, longitudinale Studie besteht aus einem Mixed-Methods-Ansatz mit einem 
quantitativen und einem qualitativen Teilprojekt.  Im quantitativen Teilprojekt sollen 
Fragebogenerhebungen bei 200 Angehörigen von Patient:innen mit fortgeschrittenen 
Krebserkrankungen innerhalb von 8 Wochen nach Erstdiagnose der Unheilbarkeit ihrer 
Krebserkrankung (primär fortgeschritten, progredient oder rezidiviert; T0), alle 3 Monate während der 
onkologischen Behandlung der Krebserkrankung im CCC über max. 3 Jahre (T1a-x) und 3-6 Monate 
nach dem Versterben der Patient:innen, sofern dies während der Projektlaufzeit geschieht (T2), 
durchgeführt werden.  

Im Rahmen des qualitativen Teilprojekt sollen in drei verschiedenen Zeiträumen jeweils 20 Angehörige 
leitfadengestützten interviewt werden: in den ersten 3 Monaten nach der Erstdiagnose der 
Unheilbarkeit der Krebserkrankung, während des onkologischen Behandlungsverlaufs und nach dem 
Versterben der Patient:innen.   

Wir suchen derzeit Stationen, Ambulanzen, Partnerkliniken und Partnerpraxen innerhalb des UCCHs, 
die mit uns für die Studie rekrutieren möchten! 

Ein Informationsblatt mit weiteren Details liegen ebenfalls diesem Newsletter bei. 

Ansprechpartnerinnen bei Interesse sind Tabea Theißen, M.Sc. (t.theissen@uke.de), Lena Hagedorn, 
M.Sc. (l.hagedorn@uke.de) und Prof. Dr. Karin Oechsle (kaoechsl@uke.de). 

Wir freuen uns auf die Zusammenarbeit! 

 

3.   Belastungen und Bedürfnisse von Angehörigen in der Palliativversorgung [ScreenANG] 

 
Unsere freundlicherweise von der Deutsche Krebshilfe e.V. geförderte Studie 

„Belastungen und Bedürfnisse von Angehörigen in der Palliativversorgung – longitudinale Erfassung 
und Validierung eines neu entwickelten kurzen multidimensionalen Screening-Instruments 
[ScreenAng] - Eine Studie des „Hamburger Netzwerkes Angehörigenforschung in der Palliativ- und 
Hospizversorgung“ und der „CCC-UAG Angehörige der AG Palliativmedizin im Netzwerk der von der 
Deutschen Krebshilfe geförderten Onkologischen Spitzenzentren“ 

wird ab April in die konkreten Vorbereitungen der Studienrekrutierung in der spezialisierten 
Palliativversorgung gehen. 

Diese prospektive, longitudinale Studie hat zwei Zielsetzungen: Zum einen sollen Belastungen und 
Unterstützungsbedürfnisse von Angehörigen schwerstkranker Menschen ab Erstaufnahme in die 
spezialisierte Palliativversorgung über einen Zeitverlauf von bis zu 10 Wochen erfasst werden. 
Basierend auf diesen Daten sollen dann mögliche Verlaufstypen identifiziert und Einflussfaktoren auf 
Verläufe untersucht werden. Zum anderen soll ein in Hamburg entwickeltes multidimensionales Kurz-
Screening-Instrument, der „HAM-CAREPAL-8“, validiert werden.  



 
 Universitätsklinikum Hamburg-Eppendorf Seite 4/7 

Neu am HAM-CAREPAL-8 ist, dass er ermöglicht, Angehörige anhand weniger Fragen in eine von vier 
Angehörigengruppen einzuteilen, die unterschiedliche Belastungs- und Bedürfnislagen aufweisen.  

Die Projektlaufzeit umfasst 3 Jahre. 

Die Studie wird dann maßgeblich betreut von unserer neuen Wissenschaftlerin, Clara Haufschild, M.Sc. 
(c.haufschild@uke.de), unserer langjährigen Studienassistentin Maren Wögens (m.wögens@uke.de) 
und unserer leitenden Wissenschaftlerin, Dipl.-Soz. Anneke Ullrich (a.ullrich@uke.de). 

Das Studieninitiierungstreffen für das Hamburger Netzwerk ist für den 23.05. um 17.00 Uhr als 
Präsenzveranstaltung im UKE geplant. Das nationale Initiierungstreffen findet digital am 24. Oder 
25.05.23 statt. 

 

4.   Neue Angehörigenbroschüre „Seite an Seite: Orientierung und Unterstützung für 
Angehörige“ verfügbar 

 
Unsere neue Angehörigen-Informationsbroschüre mit dem Titel „Seite an Seite: Orientierung und 
Unterstützung für Angehörige“ liegt nun in gedruckter Form vor. Diese Broschüre wurde erstellt im 
Rahmen der maßgeblich von der Hamburger Krebsgesellschaft finanzierten Stiftungsprofessur für 
Palliativmedizin in Zusammenarbeit mit dem UCCH, wobei sie sich explizit an Angehörige mit allen 
unheilbaren, fortschreitenden Erkrankungen – nicht nur an Angehörige von onkologischen 
Patient:innen - richtet.  

Finanziert wird die Broschüre vom Förderverein der Palliativversorgung am UKE e.V. 
(https://www.palliativ-hamburg.de) 

 
Eine form- und kostenlose Bestellung von Broschüren ist unter Angabe der Postadresse gerne 
jederzeit über kaoechsl@uke.de möglich. 

 

Das korrespondierende Angehörigen-Schulungsprogramm „Angehörige:r sein – Ressourcen stärken“ 
musste allerdings aufgrund der begrenzten personellen Ressourcen und dem vergleichsweise geringen 
Interesse an potentiellen Teilnehmer:innen aktuell pausiert werden. Es besteht aber eine Warteliste. 

Anmeldungen und Rückfragen gerne jederzeit an angehoerige@uke.de oder an die 
projektverantwortliche Wissenschaftlerin Tabea Theißen, M.Sc..: t.theissen@uke.de. 

 

 

Diese Broschüre berichtet ausführlich, was auf Erkrankte und 
ihre Angehörigen im Verlauf einer unheilbaren, 
fortschreitenden Erkrankung zukommen kann, inklusive der 
Sterbe- und Trauerphase. 

Sie erklärt typische Prozesse und Phänomene im Verlauf 
dieser Erkrankungen sowie mögliche Symptome und 
Probleme.  

Sie gibt viele praktische Tipps, wie Angehörige im Hinblick 
auf sich selbst und auf die Erkrankten damit umgehen 
können und wann und wo sie entsprechende Unterstützung 
finden können. 

Zudem enthält sie im 2. Teil eine aktualisierte Version der 
Broschüre „Wo finden Angehörige Unterstützung“ mit 
wichtigen Kontaktdaten in Hamburg und Umgebung. 
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5.   Projekt „Probleme, Belastungen und Bedürfnisse von Angehörigen in der Hospiz- und 
Palliativversorgung und Möglichkeiten zur Optimierung der Angehörigenbetreuung aus 
Sicht von Angehörigen“ 

 
Für dieses im letzten Newsletter ausführlich beschriebene Projekt suchen wir weiterhin Angehörige, 
die für ein entsprechendes Einzelinterview zur Verfügung stehen.  

Bitte sprechen Sie gerne Angehörige an (von derzeit in der allgemeinen oder spezialisierten Palliativ- 
und Hospiz-Versorgung befindlichen oder von verstorbenen Patient:innen), die möglicherweise 
Interesse hätten, ihre persönlichen Erfahrungen einzubringen und so an einer stetigen Verbesserung 
der Angehörigenbetreuung in der Palliativ- und Hospizversorgung mitzuwirken?  

Die Interviews dauern ca. 60-90 Minuten und können je nach Wunsch telefonisch oder persönlich 
geführt werden. 

Ansprechpartnerin: Dipl.-Soz. Anneke Ullrich: a.ullrich@uke.de oder 040-741051836. 

 

6. Angehörigenberichte für Trauer-Webseite gesucht 

 
Unsere Trauer-Webseite „Trauern in besonderen Zeiten“ (https://trauern-in-besonderen-
zeiten.de/), die wir im Rahmen des nationalen PallPAN-Projektes erstellt haben,  wird 
freundlicherweise vorerst durch Einzelspenden und im Verlauf vom Bundesministerium für Forschung 
über die NUM-Initiative weiter finanziert, sodass sie weiter bestehen kann. Uns ist es wichtig, diese 
Homepage immer wieder zu aktualisieren und durch neue Impulse zu ergänzen. 

Daher suchen wir weiter Angehörige, die bereit sind, im Rahmen von Videos oder schriftlichen 
Erfahrungsberichten von ihren Trauererfahrungen in Zeiten der Pandemie zu berichten und so 
anderen Angehörigen das Gefühl geben möchten, in dieser Situation nicht allein zu sein oder Trost mit 
eigenen hilfreichen Erfahrungen zu spenden.  

Ansprechpartnerin: Tabea Theißen, M.Sc.: t.theissen@uke.de. 

 

7. Gründung der DGP-AG Angehörige am 07.03.23 

 
Auf unseren Antrag hin, hat der Vorstand der Deutschen Gesellschaft für Palliativmedizin (DGP) die 
Gründung einer AG Angehörige der DGP bewilligt. 

Diese soll national und multiprofessionell ausgerichtet sein und das Thema der Angehörigen-
Mitbetreuung im Versorgungsalltag, Lehre/Fort- und Weiterbildung und Forschung im Portfolio der 
DGP stärken. Ziel ist, nationale Standards, Best Practice-Empfehlungen, Unterstützungsangebote, und 
vieles mehr, zu entwickeln und bundesweit zu implementieren. 

Die Gründungssitzung findet am 07.03.23 ab 17.00 Uhr digital statt.  

Wir freuen uns über weitere Interessierte aus allen Fachbereichen und Berufsgruppen! 

Weitere Infos zur Teilnahme und Anmeldung finden sich unter dem Link 
https://www.dgpalliativmedizin.de/neuigkeiten/ag-angehoerige.html 

Ein erstes Treffen der AG in Präsenz ist für die DGP-Mitgliedertage am 22./23.09.23 in Berlin geplant. 
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8. Multiprofessioneller Palliativdienst am UKE hat seine Arbeit aufgenommen 

 
Ab sofort haben alle Stationen im UKE die Möglichkeit, Patient:innen mit einer progredienten, 
fortgeschrittenen Erkrankung und begrenzter Lebenserwartung durch den Multiprofessionellen 
Palliativdienst mitbetreuen zu lassen (bei Bedarf auch unter Einbeziehung ihrer Angehörigen).  Der 
Multiprofessionelle Palliativdienst ist ein abteilungsübergreifend tätiges, multiprofessionelles und auf 
eine komplexe Palliativversorgung spezialisiertes Team, bestehend aus spezialisiertem ärztlichem 
Dienst, pflegerischem Dienst, Sozialdienst und Psychologie.  

 Der Multiprofessionelle Palliativdienst bietet seine Leistungen zur Mitbehandlung von Patient: innen 
und deren Angehörigen in allen Abteilungen des UKE an, die selbstverständlich weiterhin fallführend 
tätig sind, und stimmt die empfohlenen Maßnahmen mit den Behandler:innen ab.  

Der Multiprofessionelle Palliativdienst kann im UKE bei folgenden Aspekten hinzugezogen werden: 

o Beratung bei der medizinischen Symptomkontrolle von Atemnot, Übelkeit, Erbrechen, 
Schmerzen, etc.  

o Unterstützung bei der ganzheitlichen Behandlungsplanung unter Berücksichtigung physischer, 
psychosozialer und seelsorgerischer Aspekte  

o Beratung bei Fragen zur ganzheitlichen Palliativpflege  
o Indikationsstellung zur Übernahme auf die Palliativstation zur spezialisierten stationären 

palliativmedizinischen Betreuung  
o Indikationsstellung zur Überleitung in die spezialisierte ambulante Palliativversorgung (SAPV)  
o Information und Beratung bzgl. weiterer palliativmedizinischer Versorgungsstrukturen, z.B. 

Hospiz, und anderer Hilfsangebote  
o Spezialisierte psychologische Unterstützung  
o Psychosoziale Betreuung und Krisenintervention  
o Sozialdienstliche Beratung und Mitbetreuung zu Fragen der Palliativ- und Lebensend-

Versorgung  

Gerne bieten wir im UKE nach Wunsch auch eine persönliche Vorstellung unseres neuen 
palliativmedizinischen Behandlungsangebotes an.  

Ansprechpartner:innen:  

Dr. Jens Weidmann (Oberarzt Palliativdienst): j.weidmann@uke.de 

Tanja Gebert (Pflegerische Koordinatorin Palliativdienst): t.gebert@uke.de 

 

9.   Geplante Veranstaltungen 2023 – Save the date 

 
26.04.23 Palliativmedizinisches Fachsymposium von UCCH und HKG,  
digital, 15.30 – 19.30 Uhr:  
Thema: „Palliativversorgung – nicht nur die Aufgabe von Palliativmedizinern“;  
Flyer mit Programm und Anmeldeinformationen folgt zeitnah. 

16.09.23 Multiprofessioneller Palliativ-Tag am UKE, ganztags in Präsenz 

17.10. 17.00 – 19.00 Uhr: unser Beitrag zur Hamburger Hospizwoche 

09.11.23 17.00 – 19.00 Uhr Netzwerktreffen Palli-Forschung 
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