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Zusammenfassung

Hintergrund

Aufgrund des kontinuierlich steigenden Alters der Bevolkerung und das damit
verstarkte Auftreten von lebensbegrenzenden Krankheiten, steigt auch der Bedarf
an Palliativversorgung. Diese Krankheiten lassen den Menschen schon am Beginn
der Krankheit Bedurfnisse verschiedenen Ursprungs erleben. Bisher fehlen
Forschungsergebnisse, welche sich spezifisch auf die Bedurfnisse von Patientinnen
und Patienten in der frihen Palliativversorgung beziehen.

Ziel

Das Ziel dieser Arbeit ist es, die Bedurfnisse von Patientinnen und Patienten in der
frGhen Palliativversorgung aufzuzeigen und diese zu beschreiben.

Methode

Als Design fur diese Arbeit wurde eine Literaturrecherche gewahlt. Nach
ausfuhrlicher Recherche in den Datenbanken Cinahl und PubMed von Oktober
2017 bis Dezember 2017 und weiterfuhrender kritischer Bewertung wurden 9
Studien in diese Arbeit inkludiert.

Ergebnisse

In der Literaturrecherche konnten 5 Bedurfnisbereiche definiert werden:
physiologische-, soziale-, psychologische-, spirituelle- und Sicherheitsbedurfnisse.
Schlussfolgerung

Es wurden Bedulrfnisse von Patientinnen und Patienten in der frihen
Palliativversorgung in 5 Bereichen gefunden. Die Literaturrecherche zeigte zudem,
dass nicht alle dieser Bedurfnisse nur der fruhen Phase der Palliativversorgung
zuzuordnen sind. Des Weiteren hatte die Erflllung der psychologischen
Bedurfnisse in vielen Studien eine hohere Bedeutung fur Patientinnen und
Patienten als die der physiologischen. Schlussendlich um Patientinnen und
Patienten eine adaquate bedurfnisorientierte Pflege bieten zu kénnen, mussen
weitere Forschungen erfolgen und Schulungen fur Pflegepersonen in der Praxis

angeboten werden.

Schlusselworter: Palliativversorgung, frihe Palliativversorgung, Bedurfnisse;



Abstract

Background

Due to the constantly increasing age of the population and thereby the increase of
life-limiting diseases also the demand for palliative care is increasing. Already at the
beginning of these diseases, people experience needs of different origins. So far,
there is no research that focuses specifically on the needs of patients in the early
phase of palliative care.

Aim

The aim of this study is to reveal and describe the needs of patients in the early
phase of palliative care.

Methods

For the design of this study a literature review has been chosen. Following a detailed
research from October 2017 to December 2017 in the databases Cinahl and
PubMed and additional critical evaluation, 9 studies were included in this literature
review.

Results

In this literature review 5 areas have been defined: physiological-, social-,
psychological- , spiritual- and safety needs.

Conclusion

Needs of patients in early palliative care were found in 5 areas. Not all of these
needs can be attributed to the early phase of palliative care. The literature review
furthermore showed that not all needs can only be assigned to the early phase of
palliative care. Moreover, in many studies the fullfillment of psychological needs had
a more important role for the patients than the fullfilment of the physiological ones.
Finally, in order to provide patients with adequate needs-based care, further

research and training for caregivers must be offered in practice.

Keywords: palliative care, early palliative care, needs;



1 Einleitung

1.1 Hintergrund

Die Gesundheitsversorgung wird stark von dem demografischen Wandel der
Bevolkerung und speziell von der sich andernden Altersstruktur beeinflusst. Die
Lebenserwartung und damit die Anzahl alter und pflegebedurftiger Menschen steigt.
Damit einhergehend gibt es einen Anstieg von Patientinnen und Patienten mit
lebensbedrohlichen Krankheiten, die eine Palliativversorgung benétigen (WHO
2017). Laut der Weltgesundheitsorganisation (2017) bendtigen jahrlich

schatzungsweise 40 Millionen Menschen eine Palliativversorgung.

Nach der Pflegetheoretikerin Virginia Henderson (1964) ist es die Aufgabe von
Pflegepersonen, die Bedurfnisse ihrer Patientinnen und Patienten frihestmaoglich
zu erkennen. Mit diesem Wissen konnen sie die Patientinnen und Patienten dabei
unterstitzen die Bedurfnisse zu befriedigen. Gerade lebensbedrohliche
Krankheiten lassen bei Patientinnen und Patienten Bedurfnisse entstehen, die unter
anderem physischen, psychischen und existentiellen Ursprungs sein konnen. Sie
werden bei den Patientinnen und Patienten oft schon ab dem Zeitpunkt der
Krankheitserkennung wahrgenommen (Beernaert et al. 2016).

So kann die Verkindung einer Diagnose fur Betroffene eine grofl3e Herausforderung
darstellen. In dieser Phase kommen die ersten Emotionen, wie starke Ungewissheit,
Angst vor dem Tod sowie vor Veranderungen zum Vorschein (Annunziata, Muzzatti
& Bidoli 2010).

Aus diesem Grund ist es von essentieller Bedeutung, eine Palliativversorgung frih
in den Behandlungsverlauf- am besten ab der Diagnosestellung- zu integrieren, um
den Patientinnen und Patienten und ihren Familien bestmdglich in dieser
schwierigen Situation beizustehen (Daunov & Cornett 2017).

Eine frlhe Implementierung der Palliativversorgung in die Behandlung von
lebensbegrenzenden Krankheiten kann dazu beitragen, die Lebensqualitat und die
Gefuhlslage der Patientinnen und Patienten zu verbessern und in einzelnen Fallen

durchaus die Lebensspanne zu erweitern (Temel et al. 2010).



1.2 Palliativversorgung

Entwicklung von Palliative Care

Um den Ursprung des Begriffes Palliative Care (PC) besser zu verstehen, wird in
diesem Abschnitt auf die Hospiz Care (HC) und ihre Geschichte eingegangen. Die
beiden Begriffe PC und HC werden in deutschsprachigen Landern gleichermal3en
benutzt und als Einheit gesehen. Der Begriff PC entwickelte sich jedoch erst aus
der von Cicely Saunders gepragten modernen Hospizbewegung (DVHO, 2018).
Hospiz, lat.: ,hospitium“ bedeutet Ubersetzt ,Gastfreundschaft” oder ,Herberge®.
Das Hospiz stellt somit eine Einrichtung dar, welche kranken Menschen Unterkunft
und Verpflegung bietet. Hier gilt es die Leiden der Kranken unter Berucksichtigung
ihrer individuellen Bedurfnisse zu lindern, ihre Wirde zu erhalten und ihnen ein
groltmogliches Mall an Selbstbestimmung bis zum Ende ihres Lebens zu
ermdglichen (Feichtner 2014, p. 20).

Schon vor uber 2000 Jahren hat eine Schulerin des Heiligen Hieronymus in Rom
fur aus Afrika zurtuckkehrende Pilger ein Haus eingerichtet, um diese zu pflegen.
Nach diesem Vorbild entstanden im Mittelalter entlang von Pilgerwegen, besonders
an entlegenen Stellen wie Alpenpassen und Flusslbergangen, Hospize. Diese
waren von Mdnchsorden betriebene Hauser, die allen Hilfsbedurftigen offenstanden
(Stoddard 1987 in Pleschberger 2007, p. 25).

Aufgrund des damals noch fehlenden Wissens und den damit verbundenen
eingeschrankten Moglichkeiten, war es sehr oft nicht mehr moéglich die Kranken zu
heilen, sondern nur deren Leiden zu lindern. Somit war auch die Pflege sehr haufig
nur lindernd, also palliativ. Entsprechend neuer wissenschaftlicher Erkenntnisse
und bahnbrechender medizinischer Errungenschaften, wie die Entdeckung der
Antibiotika, die Anwendung von Chemo- und Radiotherapien und umfassender
Anasthesiekenntnissen in der ersten Halfte des 20. Jahrhunderts, erweiterten sich
die Therapie- und Heilmdglichkeiten enorm. Dies fuhrte aber auch dazu, dass
unheilbar Kranke in den Spitalern nicht gerne gesehen waren. Der finanzielle und
technische Aufwand fur deren Betreuung war zu hoch. Sowohl fir Mediziner als
auch fur Pflegende war die Behandlung und Versorgung unheilbar Kranker
zweitrangig. Diese erhielten zu wenig Aufmerksamkeit und damit geriet die

Versorgung Sterbender in den Hintergrund (Klaschik 2003 in Feichtner 2014, p. 21).



Dieser Missstand wurde von Cicely Saunders, die durch ihre personliche
Ausbildung als Krankenschwester, Sozialarbeiterin und Arztin ganz besonders
tiefen Einblick in die Bedurfnisse schwerstkranker Menschen hatte, erkannt. Sie gilt
als Begrunderin der neuen Hospizbewegung. Auf ihre Initiative wurde das erste
moderne Hospiz, das St. Christopher’'s Hospiz in London, im Jahre 1967 gegrundet
(Baumgartner 2004 in Pleschberger 2007, p. 26). Ihre Intention war es, Sterbenden
eine wurdevolle Betreuung bis zum Ende ihres Lebens zu ermdglichen. Benannt
wurde die Einrichtung nach den im Mittelalter entstandenen ,Hospiz“-Hausern
(DVHO, 2018).

In ihrer Arbeit mit Schmerzpatientinnen und Schmerzpatienten erkannte Cicely
Saunders, dass Schmerz nicht nur rein kérperlich, sondern ein Zusammenspiel aus
vielen anderen Komponenten ist. Aus dieser Kenntnis entwickelte Saunders ein
Konzept und bezeichnete es als , Total Pain“. Der Begriff sagt aus, dass Schmerz
bei schwerkranken Menschen umfassend ist und nicht nur aus physiologischen
Leiden besteht, sondern auch aus emotionalen, sozialen und spirituellen (Feichtner
2014, p. 156).

Auch der kanadische Onkologe Balfour Mont reiste nach England, um die Arbeit
des St. Christopher’s Hospiz kennenzulernen (Pleschberger 2007). Mont fuhrte den
Begriff der ,Palliativ Care” ein, um das Konzept der modernen Hospizbewegung
auch in einem klinischen Setting mehr Bedeutung zu verleihen. Er wahlte diesen
neuen Begriff, da man zu dieser Zeit die Pflegeheime in Kanada als Hospize
bezeichnete. Er orientierte sich bei diesem Begriff an dem lat. Wort ,pallium®=
,Hulle“, ,Mantel“ (DVHO, 2018).

Definition

Fir den internationalen Ublicherweise verwendeten Fachausdruck PC werden im
deutschsprachigen Raum gleichbedeutend die Synonyme Palliativpflege sowie
Palliativversorgung und Palliativmedizin verwendet (Steffen-Blrgi 2007). Wie im
vorherigen Kapitel erwahnt, wird laut DVHO (2018) ebenfalls der Begriff Hospiz
Care als Synonym fur PC verwendet. Im Weiteren Verlauf dieser Arbeit wird der
Begriff Palliativversorgung (PV) als Synonym fur PC genutzt, da sich laut deutscher
Gesellschaft fiir Palliativmedizin (2016, p.3) dieser Begriff als ,deutsches Aquivalent
zu Palliative Care in der Gesetzgebung und im Gesundheitssystem durchgesetzt
hat®.



Die Weltgesundheitsorganisation definiert die PV wie folgt:

.Palliativversorgung ist ein Ansatz, der die Lebensqualitat von Patienten [sic] und
deren Familien verbessert, die mit den Problemen im Zusammenhang einer
lebensbedrohenden Erkrankung konfrontiert sind, dies mittels Prévention und
Linderung von Leiden durch friihzeitiges Erkennen und umfassende Erfassung
sowie durch die Behandlung von Schmerz und anderen Problemen auf

kérperlichen, psychosozialen und spirituellen Ebenen” (DGP 2018, p.1).

Des Weiteren Ubersetzt die DGP (2018, p.1) die von der WHO 2002 gesetzten

Grundsatze einer Palliativversorgung:

e ermdglicht Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen

e bejaht das Leben und erkennt Sterben als normalen Prozess an

e beabsichtigt weder die Beschleunigung noch Verzégerung des Todes

e integriert psychologische und spirituelle Aspekte der Betreuung

e Dbietet Unterstiitzung, um Patienten [sic] zu helfen, ihr Leben so aktiv wie
mdglich bis zum Tod zu gestalten

e bietet Angehdrigen Unterstiitzung wéhrend der Erkrankung des Patienten und
in der Trauerzeit

e beruht auf einem Teamansatz, um den Bedlirnissen der Patienten und ihrer
Familien zu begegnen, auch durch Beratung in der Trauerzeit, falls notwendig

e fordert Lebensqualitdt und kann méglicherweise auch den Verlauf der
Erkrankung positiv beeinflussen

e  kommt friihzeitig im Krankheitsverlauf zur Anwendung, auch in Verbindung mit
anderen Therapien, die eine Lebensverléangerung zum Ziel haben, wie z.B.
Chemotherapie oder Bestrahlung, und schlielst Untersuchungen ein, die
notwendig sind um belastende Komplikationen besser zu verstehen und zu

behandeln*.

In der Definition unterstreicht die WHO die Bedeutung der PV als ein ganzheitliches,
bedurfnisorientiertes Konzept, welches nicht nur die physischen Leiden von
Kranken, sondern auch deren Bedulrfnisse in psychosozialer und spiritueller
Hinsicht erfullt. Darlber hinaus legt die PV laut Definition grolen Fokus auf die

Verbesserung der Lebensqualitat von Patientinnen und Patienten und deren



Angehorigen. Des Weiteren hebt die WHO (2017) hervor, dass PV fur alle
Menschen mit lebensbegrenzenden Krankheiten, egal ob jung oder alt, unabhangig
in welcher Krankheitsphase sie sich befinden, geeignet ist.

Ein weiteres Uberaus wichtiges Merkmal der Palliativversorgung ist die
Zusammenarbeit eines multiprofessionellen Teams. Um einer umfassenden und
bedarfsorientierten Versorgung der Patientinnen und Patienten und deren Familien
gerecht zu werden, muss ein Team aus verschiedenen Disziplinen bereitgestellt
werden (Feichtner 2007, p. 16).

Die WHO beschreibt in ihren Grundsatzen, dass eine palliative Versorgung am
besten frih in den Behandlungsverlauf, bereits parallel zu lebensverlangernden
Malnahmen eingeflihrt werden soll. Weitere Empfehlung einer frihen Einfihrung
der PV geben Temel et al. (2010) in ihrer Studie Uber die Einflisse einer friihen
Palliativversorgung bei Patientinnen und Patienten mit einem Lungenkarzinom. lhre
Ergebnisse zeigen signifikante Verbesserungen der Lebensqualitat und Stimmung,

aber auch eine verlangerte Lebensspanne.

Ursprunglich wurde die PV lediglich als Versorgung fur kranke Menschen am Ende
ihres Lebens angesehen, die keine kurative Heilungsaussicht mehr hatten
(Beernaert et al. 2016). Jedoch entfernte sich die PV die letzten Jahre davon,
lediglich eine Pflege am Ende des Lebens zu sein. Sie entwickelte sich zu einer
Versorgung, welche mittlerweile schon begleitend zu therapeutischen MalRnahmen,
idealerweise schon ab Diagnoseerstellung von lebensbedrohlichen Krankheiten
eingesetzt wird (Preisler et al. 2017). Daher gilt es, die Versorgung am Lebensende
von der frihen Palliativversorgung abzugrenzen. Zwar ist die Versorgung am
Lebensende (,End of Life Care) ein Bestandteil der PV, bezieht sich jedoch nach
National Institute of Health and Care Excellence (2015 in DGP 2018, p.6) lediglich

auf die letzten Stunden und Tage des Lebens.

1.3 Fruhe Palliativversorgung

Die Erfolge der frihen Palliativversorgung (FPV) begleitend zu onkologischen
TherapiemalRnahmen wurden in vielen Studien aufgezeigt. Dennoch blieb eine
Definition der FPV aus. So schreiben Preisler et al. (2017) zum Beispiel, dass die
Vorteile der FPV von vielen Gesundheitsorganisationen hoch anerkannt sind, es



aber dennoch keine klare Definition oder ein konkretes Konzept fur eine adaquate
Durchfuhrung gibt.

Einen Hinweis auf eine Definition der FPV gibt die deutsche Gesellschaft fur
Palliativmedizin (2016). Diese spricht von einem Konzept mit dem Namen ,Frihe
Integration®. Diese fruhe Integration stellt einen Bedurfnis- und symptomorientierten
Ansatz dar und soll den Patientinnen und Patienten demnach bereits ab Diagnose
einer lebensbegrenzenden Krankheit, begleitend zur allgemeinen palliativen
Versorgung geboten werden. Das Setzen von Behandlungszielen, die ausflhrliche
Kommunikation zwischen Betreuerinnen und Betreuer und Patientinnen und
Patienten und deren Angehdrigen und die Bezugnahme auf individuelle Bedurfnisse
stehen im Fokus der friihen Integration. Hier wird ebenfalls erwahnt, dass der friihe
Beginn der PV das Leben von Betroffenen maligeblich positiv beeinflussen kann
(DGP 2016).

Aufgrund der fehlenden Definition, wird die frihe Phase der PV in diesem
Literaturreview auf einen gewissen Zeitraum eingegrenzt. Die FPV umfasst den
Zeitabschnitt, welcher von der Diagnose bis zum Ende der therapeutischen
Malnahmen einer lebensbegrenzenden Krankheit reicht. Somit endet die FPV,

wenn die Versorgung am Ende des Lebens (,End of Life Care®) beginnt.

1.4 Bedurfnisse

Oft stellt sich die Frage, was der Grund fur das Handeln von Menschen ist.
Bedurfnisse sind die Beweggriunde fur unser menschliches Handeln, nach Ihnen
richten wir unser Tun (Hausmann & Koller 2017).

Stangl (2017) definiert ein Bedurfnis als ,das Verlangen oder der Wunsch, einem
empfundenen oder tatsachlichen Mangel Abhilfe zu schaffen®.

Werden Bedurfnisse nicht erflllt oder nicht beachtet, kann dies in Menschen
Unzufriedenheit auslésen. Erflullte Bedurfnisse wiederum koénnen die
Lebensqualitat und Stimmung erheblich verbessern, sowie das zukiinftige Handeln
beeinflussen. Ist der Mensch in einer Ausnahmesituation, wie beispielweise einer
Krankheit, kdnnen sich diese Bedurfnisse stark verandern (Hausmann & Koller
2017).

In der Wissenschaft gibt es verschiedene Modelle, welche die menschlichen

Bedurfnisse darstellen. In diesem Literaturreview wird im folgenden auf die



Bedurfnispyramide von A. Maslow und die 14 Grundbedurfnisse von Virginia

Henderson eingegangen.

Die Bedurfnispyramide nach Maslow

Der amerikanische Psychologe Abraham Maslow entwickelte ein Modell, welches
die Hintergrinde der menschlichen Motivation erklart. Dieses Modell, benannt als
Bedurfnishierarchie, stellt eine Rangordnung aus menschlichen Bedurfnissen in
Form einer Pyramide dar. Wie in der unterhalb dargestellten Abbildung 1 ersichtlich,
gliederte Abraham Maslow die Bedurfnisse in 5 Ebenen. Ebene 1 Physiologische
Grundbedurfnisse und Ebene 2 Sicherheitsbedurfnisse, sind wichtig fur das
Uberleben eines Menschen. Die zwei folgenden Ebenen, soziale Bedirfnisse und
das Bedurfnis nach Wertschatzung sind bedeutend fir den Menschen und sein
soziales Umfeld. Die letzte Ebene, welche als Bedurfnis nach Selbstverwirklichung
bezeichnet wird, ist essentiell fur das Personlichkeitswachstum eines Menschen.
Von unten nach oben betrachtet ergibt sich die Wichtigkeit der zu erflllenden
Bedurfnisse, denn laut Maslow entsteht das daruber liegende Bedurfnis erst, wenn
das darunter liegende befriedigt wurde (Ekert & Ekert, 2005).

Fir ein besseres Verstandnis der Maslow Pyramide im Bezug auf die Pflege, wird
dies anhand eines Praxisbeispiels veranschaulicht:

Eine Patientin / ein Patient wird mit akuten Schmerzen ins Krankenhaus eingeliefert.
Das Krankenhaus stellt fir die Patientin / den Patienten eine fremde Umgebung dar,
er/sie wird aus seinem/ihrem gewohnten Umfeld herausgerissen. Solange die
Schmerzen jedoch in ihrer Intensitat anhalten, rickt das Bedlrfnis nach einer

sicheren Umgebung in den Hintergrund. Der Schmerz dominiert.



Asthetik, Religion,
Wissen, Sinnfindung

Respekt, Kompetenz,
soziale Anerkennung

Kommunizieren, Arbeiten,
Liebe, Freundschaft,
Zugehorigkeit

Geborgenheit, Gefahr vermeiden, fiir
eine sichere Umgebung sorgen

Essen, Trinken, Schlafen, Atmen,
Fortpflanzung

Abbildung 1: Bedurfnispyramide A . Maslov (basierend auf Ekert & Ekert 2005)

Die Grundbediirfnisse nach Virginia Henderson

Virginia Henderson, eine bedeutende amerikanische Pflegetheoretikerin und
Krankenschwester, vertrat die Meinung, dass es die fundamentale Aufgabe von
Pflegekraften sei, die Bedurfnisse von Patientinnen und Patienten zu erkennen und
diese zu erfiullen beziehungsweise sie bei der Erfullung dieser zu unterstitzen. Sie
fasste 14 Bedurfnisse, denen sich das Pflegepersonal taglich widmen sollte,

zusammen (Henderson 2016):

e ,Normal atmen

e Ausreichend essen und trinken

e Abfallprodukte des Kérpers ausscheiden

e Sich bewegen und eine gewliinschte Kérperhaltung beibehalten
e Ruhen und Schlafen

e Passende Kleidung auswéhlen und sich an- und auskleiden



o Korpertemperatur durch passende Kleidung und Verdnderung der Umwelt
im Normbereich halten

e Den Kérper reinigen, pflegen und die Haut schiitzen

e Gefahren fiir sich und andere meiden

e Kommunikation durch das Ausdriicken von Emotionen, Bediirfnissen,
Angsten und Meinungen

e Seine Religion austiben

e So arbeiten, dass sich ein Gefiihl der Erflillung einstellt

e Zu Spielen oder an verschiedenen Formen der Erholung teilnehmen

e Lernen, entdecken und Neugierde befriedigen zur normalen Entwicklung und

Gesundheit sowie Gesundheitsvorsorgeeinrichtung nutzen®.

(Pflege Heute 2014, p. 99)

1.5 Pflegerelevanz und Themenbegriindung

Die Erforschung von Bedurfnissen in der frGhen Palliativversorgung ist ein wichtiger
Aspekt der Pflegewissenschaft, aber auch der Pflegepraxis. Wie bereits im
vorhergehenden Kapitel erwahnt fehlt es in der Pflegewissenschaft jedoch noch an
wissenschaftlichen Arbeiten, welche speziell auf die friihe Phase der PV eingehen.
Nun ist es wichtig, einen detaillierten Uberblick zu schaffen, der auch als Basis fur
weitere Forschung dienen kann.

In der Praxis nehmen Pflegepersonen eine bedeutende Rolle ein. Sie besitzen die
richtigen Ressourcen, um die Bedlrfnisse zu erkennen und sich fir die Erfullung
dieser einzusetzen. Zumal sie durch die tagliche und intensive Betreuung oft die
erste Anlaufstelle fur die Probleme von Patienten und Patientinnen und Patienten
und deren Angehorigen sind (Daunov & Cornett 2017, p. 354).

Cicely Saunders (1991 in Pleschberger 2007, p. 24), eine Vorreiterin in dem Gebiet
der Palliativversorgung, betonte die Bedeutung einer bedirfnisorientieren Pflege mit
dem Zitat: ,Auch wenn wir an der grundsatzlichen Situation sterbender Menschen
wenig andern kénnen- wir kdnnen versuchen, lhnen in dieser schwierigen Phase
ihres Lebens beizustehen [...] alle unsere Bemuhungen mussen also an den

Bedurfnissen unserer Patienten orientiert sein®. Besonders die Bedurfniserkennung



in der FPV ist wesentlich, da diese malgeblich die weitere Qualitat der Pflege
beeinflussen kann (Rohrmoser et al. 2017, p. 2).

Jedoch sind Schwierigkeiten im Umgang mit Bedurfnissen zwischen Pflegenden
und Patienten und Patientinnen und Patienten keine Seltenheit. So erfuhr
Strohbuecker et al. (2011) in ihren Interviews, dass Pflegepersonen sich bei dem
Erfragen der Wunsche und Bedurfnisse zurlckhalten. Dies aus Angst die
Bedurfnisse nicht wunschgemalf erflllen zu kénnen.

Auch Daunov und Cornett (2017) zeigten Hindernisse bei der Erflllung von
Bedurfnissen auf. Die Ergebnisse zeigen, dass zu wenig Wissen Uber Bedurfnisse
in der palliativen Versorgung vorhanden ist. Im Detail fehlt es an
Schulungen/Weiterbildungen  und  Zusammenarbeit der  verschiedenen
medizinischen Disziplinen. Dies lasst darauf schliel3en, dass das Personal zwar die
Ressourcen habe, um Bedurfnisse zu erkennen und sich fur dieses einzusetzen,
aber daflr zu unsicher oder zu unwissend auf dem Gebiet sei. Die Ergebnisse
dieser Arbeit sollen von Pflegepersonen dazu genutzt werden, umfangreiche
Kenntnisse Uber die verschiedenen Bedurfnisarten in der friihen Palliativversorgung
und dadurch auch mehr Sicherheit im Umgang mit Bedurfnissen zu erhalten. Somit
konnen individuelle Bedurfnisse frihzeitig erkannt und im Behandlungsteam zur
Sprache gebracht werden, sodass eine geeignete Behandlung eingeleitet werden

kann.

Forschungsliicke

Dem Themengebiet der Palliativversorgung wurden bereits zahlreiche Studien und
wissenschaftliche Texte gewidmet. Trotz der umfangreichen Forschung zu dem
Thema, behandelte letztlich keine der vorhergehenden Literaturen die
Patientenbedurfnisse  speziell mit Fokus auf die frthe Phase der
Palliativversorgung. Ein moglicher Grund dafur kdnnte die mangelnde Definition des

Begriffes der friihen Palliativversorgung sein.

1.6 Ziel und Forschungsfrage

Die Forschungsarbeit zielt darauf ab, einen Uberblick Giber BedUrfnisse in der friihen
Palliativversorgung zu schaffen, diese zu beschreiben und diese nach ihrer
Wichtigkeit fur den Zustand von Patientinnen und Patienten zu erfassen.
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Die Fragestellung lautet daher wie folgt:
Welche Bedlirfnisse haben Patientinnen und Patienten in der friihen

Palliativversorgung?

2 Methodische Vorgehensweise

Design

Fir die Beantwortung der Forschungsfrage dieser Arbeit wurde eine
Literaturrecherche gewahlt. Diese Art des Forschungsdesigns dient dem Ziel, einen
Uberblick Uber den aktuellen Stand der Wissenschaft zu erlangen, indem die
relevantesten und qualitativsten Informationen und Fakten Uber ein Thema
herausgefiltert werden. Dies geschieht durch die gezielte Suche und das Sammeln
von vorhandenen Quellen, wie Buchern, Forschungsarbeiten, wissenschaftlichen
Artikeln oder Theorien. In der anschlieRenden Analyse der gesammelten Literatur
werden wissenschaftlich bedeutende Kenntnisse sondiert zusammengefasst und
diskutiert (Holloway & Galvin 2017).

Suchstrategie

Im Folgenden wird die Vorgehensweise flir die Suche nach vorhandener Literatur
dargestellt. Nach intensiver Auseinandersetzung mit dem Thema und Findung einer
Forschungsfrage, begann die Recherche in deutsch- und englischsprachiger
Literatur. Diese dauerte von Oktober 2017 bis Dezember 2017 an.
Es wurde mit einer umfassenden Handsuche im Internet gestartet, mit dem Ziel sich
zuerst einen Uberblick iber den Begriff der Palliativversorgung und anschlieRend
uber den Begriff der frihen Palliativversorgung zu verschaffen. Fir die Suche in den
Literaturdatenbanken Cinahl und PubMed wurden die Schlusselworter ,early”,
,early palliative care®, ,Palliative Care® und ,need” verwendet. Diese wurden unter
Verwendung von sogenannten Boolescher-Operatoren ,AND“ miteinander
verbunden. In der Datenbank Cinahl wurden die Schlisselworter und MesH- Terms
auBerdem wie folgt verknupft: ,early AND (MH ,Palliative Care“) AND need”.
Ebenfalls wurde in der Datenbank PubMed mit der Schllisselwortkombination (early
palliative care) AND need* recherchiert. Die genannten Begriffe wurden zusatzlich
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fur eine Handsuche in Google genutzt. Letztendlich wurden die Referenzlisten auf
mogliche weitere bedeutende Literatur gepruft.

Wahrend der Suche tauchten neue Informationen auf, die laufend eingearbeitet
wurden und wegen welchen sich gegebenenfalls die Suchbegriffe sowie der
Umfang veranderten. Zum Beispiel kristallisierte sich erst nach Start der
Literaturrecherche heraus, dass keine einheitliche Definition der FPV existiert. Die
Recherche musste daher erst gezielt auf diese Phase gerichtet werden, damit eine
Eingrenzung vorgenommen werden konnte. Daraus resultierend wurde die FPV wie
folgt abgegrenzt: ,Diese Phase umfasst die Zeit ab der Diagnose, parallel zu
therapeutischen Verfahren bis zum Ende der Therapie. Die frihe Palliativphase

endet also, wenn "End of Life Care® beginnt®.

Auswahl der Studien

Es wurden keine Studien gefunden, welche die Bedurfnisse von Patientinnen und
Patienten speziell in der frGhen Palliativwersorgung behandeln. Deshalb wurden
Studien einbezogen, welche allgemein das Thema der Palliativversorgung und die
darin vorkommenden Bedurfnisse behandelten.

Fir die Auswahl der Studien wurden Einschlusskriterien definiert, welche in der

unten angeflhrten Tabelle 1 ersichtlich sind.
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Tabelle 1: Einschlusskriterien

o Veroffentlichung: Janner 2007 bis Dezember 2017

e Sprache: Englisch und Deutsch

e Studien mit qualitativem und quantitativem Forschungsdesign

e Artikel, welche die Bedurfnisse von Patientinnen und Patienten
allseitig in der Palliativversorgung entlang des Krankheitsverlaufes
erforschten.

e Artikel, welche die Bedulrfnisse von Patientinnen und Patienten

untersuchten, die noch nicht in die Sterbephase eingetreten sind.

Einschlusskriterien

o Artikel, welche die frihe Einfihrung der Palliativversorgung bei
schwerkranken Patientinnen und Patienten untersuchten.
¢ Alle Krankheitstypen, die laut WHO fur eine palliative Betreuung

geeignet sind.

Anhand der im oberen Unterkapitel beschriebenen Strategie fir die Suche nach
Literatur wurden insgesamt 930 Treffer erzielt. Durch die Handsuche und die
Prufung der Referenzlisten ergaben sich 4 weitere Treffer. Nach der Entfernung von
Duplikaten durch die Software Refworks (n=912), weiteres Titelscreening (n= 62),
Abstractscreening (n= 26) und Volltextscreening konnten die Treffer unter
Berucksichtigung der Einschlusskriterien und Limitationen auf 9 Artikel reduziert
werden (Abb. 2).

Qualitat der Studien

Die 9 Studien wurden daraufhin anhand des Bewertungsbogen von Hawker et al.
(2002) kritisch bewertet. Dieser Schritt erfolgte um die Qualitat der Studien zu
uberprifen. Anhand eines Punktesystems konnten 1 Punkt (=Very poor) bis 4
Punkte (=Good) zu jeweils 9 Fragen vergeben werden. Um in die Arbeit einbezogen
zu werden, mussten die Studien einen positiven Wert von mindenstens 70%
erzielen. Nach kritischer Bewertung wurden letztendlich alle 9 Studien in die Arbeit
inkludiert.
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Suche in Erganzende Suche
Datenbanken (Google,
(PubMed, Cinahl) Referenzlistensuche,
(n=930) Handsuche )

Studien nach
Duplikatscreening
(n=912)

Studien nach
Titelscreening Studie-

(n=62) ausgeschlossen
(n=26)

Studien nach Volltexte

Volltextscreening ausgeschlossen
(n=26) (n=17)

Inkludierte
Studien
(n=9)

Abbildung 2: Flow Chart (basierend auf Moher et al. 2010)

Datenextraktion und Datenanalyse
Nach kritischer Bewertung erfolgte eine Zusammenfassung der ausgewahlten
Studien (Tab.2).



Tabelle 2: Charakteristika der Studien

Autoren,
Jahr
Preisler et
al. (2017)

Rohrmose
r et.al
(2017)

Titel der Studie

Early integration of
palliative cancer
care: patient's and
caregiver's
challenges,
treatment
preferences, and
knowledge of
illness and
treatment
throughout the
cancer trajectory.

Early integration of
palliative/supportiv
e cancer care-
healthcare
professionals'
perspectives on
the support needs
of cancer patients
and their
caregivers across
the cancer
treatment
trajectory.

Land, Setting

Deutschland,
Abteilung fur
Hamatologie und
Onkologie

Deutschland,
Universitatskrank
enhaus

Studiendesign,
Stichprobe
Deskriptive
qualitative
Studie;

20
Partizipantinnen
und
Partizipanten,
bestehend aus
Patientinnen und
Patienten (n=
11), Pflegende
Angehorige (n=
9)

Qualitativ-
Fokusgruppen,
Gesundheitsfach
krafte (n=9)

Forschungsziel Zeitraum

Mai 2014-
April 2016

Erforschen der
Bedurfnisse von
Tumorpatientinnen und
Tumorpatienten und
ihren pflegenden
Angehorigen entlang
des
Krankheitsverlaufes
unter Berucksichtigung
von individuellen
Herausforderungen,
Behandlungspréaferenz
en und Wissenstand.

Untersuchen welche
Unterstitzungsangebot
e Tumorpatientinnen
und Tumorpatienten
und deren pflegenden
Angehdrigen laut
Gesundheitsfachkraften
bendtigen.

April 2016

Ergebnisse

Die Bedurfnisse der
Patientinnen und Patienten
und ihren pflegenden
Angehdrigen waren kaum
einer Krankheitsphase
zuordenbar. Sie
veranderten sich zwar im
Laufe der Zeit, waren aber
abhangig von persdnlichen
Aspekten, wie Ereignissen
und/oder
Herausforderungen.

Die 9
Gesundheitsfachkrafte
gaben an, dass die
Unterstitzung bei
Aktivitaten, Akzeptanz der
Situation,
wiedererlangende Kraft,
Vertrauensgefthl und
Klarheit verschaffen,
Bediirfnisse sind, die den
grofdten Unterstlitzungs-
bedarf benétigen. Diese
Unterstutzungen sind nicht
phasenspezifisch
einzusetzen, sondern
relevant fiir alle Phasen
der Krankheit.



Beernaert
et al. (2016)

Strohbueck
er et al.
(2011)

Is There a need for
Early Palliative
Care in Patients
with Life- Limiting
llinesses? Interview
Study with Patients
about Experienced
care Needs From
Diagnosis Onward.

Palliative care
needs of
chronically ill
nursing home
residents in
Germany: focusing
on living, not dying.

Flanders,
Belgien;
Interviews bei

Partizipantinne

n und
Partizipanten
zu Hause
geflhrt

Koln;
4 Pflegeheime

Qualitative
Interviewstudie;
18 Patientinnen
und Patienten

Explorative
Studie- qualitativ
9
Bewohnerinnen
und Bewohner

Erforschen wie
Patientinnen und
Patienten mit
lebensbegrenzenden
Krankheiten ihre
Pflegebedirfnisse ab
der Diagnose entlang
des
Krankheitsverlaufes
erleben.

Erforschen der
Bedurfnisse von
Pflegeheimbewohnerin
nen
Pflegeheimbewohner
mit chronischen und
lebensbegrenzenden
Krankheiten, welche
noch nicht die
Sterbephase betreten
haben.

Marz
2012- Juni
2012

Juli 2008-
Marz 2009

Die Bedurfnisse der
Patientinnen und Patienten
wurden in 6 verschiedene
Bereiche gegliedert:
psychologische-, soziale-,
existenzielle und
informative Bedurfnisse.
Viele Bedurfnisse wurden
von Patientinnen und
Patienten unabhangig von
Krankheitstyp oder
Krankheitsphase erlebt.
Ergebnisse unterstutzen
frihe Einfihrung der
Palliativpflege.

Sieben Bedlrfnisse,
welche im Vordergrund fir
die Pflegebewohnerinnen
und Pflegebewohner
stehen, wurden erforscht:
1) Being recognized as a
person; 2) Having a choice
and being in control; 3)
being connected with
family;

4) Being connected with
the outside world;

5) Being spiritually
connected;

6) Physical comfort;

7) Dealing with death and

dying,



Annunziata,
Muzzatti &
Bidoli
(2010)

Hocker et
al. (2014)

Psychological
distress and needs
of cancer patients:
a prospective
comparison
between the
diagnostic and the
therapeutic phase.

Exploring spiritual
needs and their
associated factors
in an urban sample
of early and
advanced cancer
patients.

Italien,
Onkologisches
Krankenhaus

Deutschland;
Universitatskra
nkenhaus
Hamburg-
Eppendorf

Quantitativ-
Langsschnittstud
ie; 85
Partizipantinnen
und
Partizipanten

Quantitativ-
Querschnittsstud
ie; 285
ambulante und
Patienten

Erforschen wie die
psychische Belastung
und Bedurfnisse von
onkologischen
Patientinnen und
Patienten von der
Diagnose bis zur
therapeutischen Phase
verlaufen.

Untersuchen, welche
spirituellen Bedurfnisse
ambulante Patientinnen
und Patienten in frihen
und fortgeschrittenen
Tumorstadien erleben.

Die Angst nahm in der
therapeutischen Phase ab,
die Depression war in
beiden Phasen circa gleich
stark vertreten.
Bedurfnisse bleiben
zwischen beiden Phasen
ziemlich gleich.

Das Bedurfnis nach
Informationen wurde in
beiden Phasen am
starksten erlebt.

94% aller
Tumorpatientinnen und
Tumorpatienten haben
mind. ein spirituelles
Bedurfnis angegeben. Die
haufigsten waren: “in die
Schoénheit der Natur
eintauchen® (77%) und
“sich in liebevoller Haltung
an jemanden
werden“77%).



Lofgren et
al. (2015)

Lindell et al.
(2016)

Bagcivan et
al (2017)

Integrating Early
Palliative Care for
Patients with HIV:
Provider and
Patient Perceptions
of Symptoms and
Need for Services.

The Palliative care
needs of patients
with idiopathic
pulmonary fibrosis:
A qualitative study
of patients and
caregivers.

What happens
during early
outpatient palliative
care consultations
for persons with
newly diagnosed
advanced cancer?
A qualitative
analysis of provider
documentation.

Atlanta, Grady
Memorial
Hospital

und

Partizipanten:
Patientinnen und
Patienten (n=10)

&
Pflegepersonen
(n=34)
The University  Qualitativ-
of Pittsburgh thematische
Dorothy P. and  Analyse von
Richard P Fokusgruppenin
Simmons halte; 13
Center for

Interstitial Lung  und
Disease

USA

Studie,

142 Patientinnen
und Patienten

Quantitativ,
insgesamt 44
Partizipantinnen

Partizipantinnen

Partizipanten

Qualitativ-
retrospektive

Erforschen der
Symptome und
erwlnschten
Unterstitzungen aus
Sicht der Patientinnen
und Patienten und der
Gesundheitsfachkrafte.
Im Weiteren diese
Annahmen dann zu
vergleichen.

Erforschen welche
Bedurfnisse
Patientinnen und
Patienten mit
idiopathischer
Lungenfibrose und
deren pflegenden
Angehdrigen in der
palliativen Versorgung
erleben.

Untersucht Inhalte von
Beratungsstunden in
der frihen ambulanten
Palliativversorgung,
also ihre Ergebnisse
und die darin
vorkommenden

Behandlungsempfehlun

gen

2010-
2012

November
2014 -
Februar
2015

Oktober
2010 —
Marz 2013

Die Angaben der
Patientinnen und Patienten
und die der
Gesundheitsfachkrafte im
Bezug auf die Symptome
zeigen einige
Unterschiede auf. GroRe
Unterschiede fanden sich
bei der Annahme von
Symptome wie Schwache,
Traurigkeit, sexuelle
Dysfunktion und
Kdrperbildstérung.

Vier gro3e Themen
wurden in alle Gruppen
erhoben: 1)Frustration mit
dem Krankheitsprozess
und dem Wissen; 2)
Symptomiberbelastung;
3) Bedenken wegen einer
Palliativversorgung bzw.
zukunftiger Pflegeplanung
und 4) die Zufriedenheit
mit der Behandlung im
Spezialcenter.

Die am haufigsten in den
Sitzungen gemessenen
Symptome waren der
Gemditszustand (n=116)
und der Schmerz (n= 105).



3 Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die Resultate der Literaturrecherche dargelegt. Eingeteilt
wurden diese in die Kategorien der Physiologischen Bedurfnisse,
Sicherheitsbedlrfnisse, Soziale Bedirfnisse, Psychologische Bedulrfnisse und

Spirituelle Bedurfnisse.

3.1 Physiologische Bediurfnisse

In diesem Unterkapitel wird naher auf die 6 Studien eingegangen die Ergebnisse im

Bezug auf korperliche Bedurfnisse in der frihen Palliativversorgung ergaben.

Beernaert et al. (2016) nahmen sich in ihrer Studie zum Ziel Bedurfnisse von
Menschen mit einer lebensbegrenzenden Krankheit ab der Diagnose entlang des
Krankheitsverlaufes zu erforschen. Um einen tieferes Verstandnis Uber diese
Bedurfnisse zu erhalten, wurde eine heterogene Stichprobe von 18 Partizipantinnen
und Partizipanten interviewt. Diese Personen befanden sich alle in verschiedenen
Stadien ihrer Krankheit und litten an Tumorerkrankungen (n= 6), chronisch
obstruktiver Lungenerkrankung (COPD) (n= 3), Herzinsuffizienz (n=3) oder Demenz
(n=6). Die Stichprobe bestand aus 11 Mannern und 7 Frauen. Die qualitative
Datenerhebung fand in Form von Interviews statt, welche bei den Partizipantinnen
und Partizipanten zu Hause durchgeflhrt wurden. Im ersten Teil des Interviews
wurde mit umfassenden Fragen betreffend Krankheit begonnen, um einen
Ubergang auf die Befragung der Bedirfnisse im zweiten Teil zu schaffen. Nach
narrativer Analyse der Interviews konnten die Bedurfnisse in 6 Hauptgruppen
eingeteilt werden. Eine dieser Gruppen behandelt die physischen, auch
korperlichen Bedurfnisse genannt. Die Ergebnisse zeigen, dass die Symptome
Schmerz, beeintrachtigte Mobilitat, Atemnot und ein trockener Mund, kérperliche
Probleme sind, welche bereits vor Diagnosestellung erlebt werden. Laut Aussagen
von Patientinnen und Patienten (n=3) nehmen die Bedurfnisse mit Fortschreiten der
Krankheit zu. Aufschlussreich war die Angabe von manchen Partizipantinnen und
Partizipanten, dass sie diese Symptome zwar erlebten, aber nicht darunter litten
oder sie als Stérung sahen. Sie hatten somit nicht das Bedurfnis diese Leiden zu
lindern oder Hilfe zu erlangen. In Folge der kérperlichen Probleme gab es haufig

Einschrankungen in der Ausfuhrung alltaglicher Handlungen im Leben der
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Betroffenen. Sie bendtigten Hilfe beim Ausfuhren von Aktivitdten wie Einkaufen,
Medikamenteneinnahme etc. Einige Betroffene gaben aber an, ungern Hilfe von
Aulenstehenden anzunehmen wund lieber auf die Unterstitzung von

Familienangehodrigen angewiesen zu sein.

Rohrmoser et al. (2017) untersuchten Patientenbedlrfnisse aus der Perspektive
von Gesundheitsfachkraften. In der qualitativen Studie berichteten die
Gesundheitskrafte aus  ihrer  Sicht, welche  Unterstlitzungsangebote
Tumorpatientinnen und Tumorpatienten und ihre pflegenden Angehorigen entlang
des Behandlungsverlaufes benétigen. Des Weiteren wurde untersucht wie die frihe
Integration der Palliativpflege dabei helfen kann. Die Stichprobe bestand aus 9
Gesundheitsfachkraften, bestehend aus 5 Mannern und 4 Frauen, die alle
Erfahrung mit der Pflege von Tumorpatientinnen und Tumorpatienten hatten. Fur
die Datenerhebung mittels Fokusgruppen wurden die Partizipantinnen und
Partizipanten in 2 Gruppen, zu jeweils einer Arztin/ einem Arzt, einer Pflegeperson,
einer Physiotherapeutin/ einem Physiotherapeut und einer Psychoonkologin/ einem
Psychoonkologen geteilt. Die Teilnehmer gaben ihre demografischen, arbeits- und
ausbildungsbezogenen Informationen an, welche anschlieend auf Basis der
Grounded Theory Methode analysiert wurden. Die Ergebnisse der Diskussion
wurden zum Schluss von allen Partizipantinnen und Partizipanten zusammen
erortert und abgestimmt. Alle Partizipantinnen und Partizipanten waren sich zu
Beginn der Untersuchung in der Annahme einig, dass Bedurfnisse in bestimmte
Phasen des Krankheitsverlaufes starker vertreten sind als in anderen und
Patientinnen und Patienten in dieser Zeit mehr Unterstitzungsbedarf bendtigen.
Nach der Diskussion und dem gegenseitigen Erfahrungsaustausches stellten die
Partizipantinnen und Partizipanten jedoch fest, dass kein Unterstlitzungsangebot
einer bestimmten Krankheitsphase zuordenbar ist. Vielmehr waren die
unterstitzenden Malnahmen in allen Phasen wichtig. Auch zeigten die
Diskussionsergebnisse Bedarf an Unterstitzung in funf Bedlrfnisbereichen, wobei
die physischen Bedurfnisse von Patientinnen und Patienten nur kurz beschrieben
wurden. Die Ergebnisse handelten hauptsachlich von psychologischen
Bedurfnissen. Im Bezug auf die psychischen Bedulrfnisse jedoch wiinschen sich
Patientinnen und Patienten primar Unterstitzung bei korperlichen Tatigkeiten,

welche sie durch ihre Einschrankung selbst nicht mehr ausflihren konnten.
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Die Bedurfnisse von palliativen Bewohnerinnen und Bewohner im Setting
Pflegeheim erforschten Strohbuecker et al. (2015). Die Datenerhebung erfolgte
durch semi-strukturierte Interviews. Untersucht wurden 9 Bewohnerinnen und
Bewohner, welche an chronischen Krankheiten wie Tumorerkrankungen,
Herzproblemen, Parkinson etc. litten, sich aber noch nicht in der Sterbephase
befanden. AnstolR? fir diese Studie waren die noch kaum erforschten Bedurfnisse
von Pflegeheimbewohnerinnen und -bewohnern und der minimale Zugang
palliativer Versorgungsmoglichkeiten fur diese Population. Man erhoffte sich durch
die Ergebnisse der Studie den Bedarf an palliativer Pflege zu erfassen und somit
die Chancen einer palliativen Versorgung in diesem Setting zu erhdhen. Die
Resultate zeigen, dass bei korperlichen Bedlirfnissen vor allem das Bedurfnis nach
Schmerzfreiheit und das Bedurfnis nach Mobilitat im Vordergrund stehen. Im Bezug
auf das Bedurfnis Schmerz gab ein Bewohner an, jeden Tag damit konfrontiert zu
sein. Er habe diesen Schmerz aber bereits akzeptiert und versuche positiv zu
denken. Es sticht hier ebenfalls hervor, dass die Betroffenen im Ausfihren ihrer
alltaglichen Tatigkeiten eingeschrankt sind. Im Bezug auf die Immobilitat wird die
dadurch entstandene Abhangigkeit als schwerwiegendes Problem gesehen. Fir die
Bewohnerinnen und Bewohner war es ein grof3es Anliegen, sich frei bewegen zu
konnen und hinausgehen zu konnen. Einigen Bewohnerinnen und Bewohnern war
es nicht mdglich, dass Pflegeheim ohne Unterstitzung zu verlassen oder
beispielweise einen Arzttermin wahrzunehmen. Ein weiteres wichtiges Ergebnis
dieser Studie zeigt, dass die physiologischen Bedlrfnisse nicht immer an erster
Stelle fur Patientinnen und Patienten in palliativer Versorgung stehen, denn im
GrolRen und Ganzen waren die Befragten sehr zuversichtlich hinsichtlich ihrer

physischen Beschwerden.

Zu ahnlichen Ergebnissen kamen Bagcivan et al. (2017) in ihrer Studie Uber
ambulante Palliativberatungssitzungen. Die quantitative Studie analysierte die in
den Beratungsstunden festgehaltenen Notizen tUber angesprochenen Themen, wie
Symptome und Bedurfnisse von fruhen Palliativberatungen von onkologischen
Patientinnen und Patienten im ambulanten Setting. Die Gesprachsthemen wurden
mit Notizen festgehalten. Es wurden 142 Patientinnen und Patienten rekrutiert, bei

welchen vor kurzer Zeit ein Karzinom im fortgeschrittenen Stadium festgestellt
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wurde. Uber 70% der 142 sprachen in den Beratungssitzungen das Symptom
Schmerz an und es bekommt so einen hohen Stellenwert. Weitere, angesprochene
physische Symptome waren die Atemnot (65%) und Schwache (64%). Anzumerken
ist, dass es den Patientinnen und Patienten auch in dieser Studie wichtiger war, sich
mit ihrer Psyche beziehungsweise Gemutslage auseinanderzusetzen als uber ihre

korperlichen Leiden zu sprechen.

Die Studie von Lindell et al. (2016) verfolgte das Ziel, die Bedurfnisse von
Patientinnen und Patienten mit idiopathischer Lungenfibrose sowie von deren
pflegenden Angehdrigen zu erforschen. In Fokusgruppen berichteten 5
Patientinnen und Patienten und 8 Angehdrige von ihren personlichen Erfahrungen.
Nach thematischer Analyse der Fokusgruppeninhalte gliederten die Forscher die
erwahnten Bedirfnisse in 4 Gruppen. Eine der Gruppen betrifft die Uberforderung
an Symptomen. In diesem Abschnitt wird erlautert, dass Atembeschwerden fiur viele
Patientinnen und Patienten ein zentrales Problem sind. Der standige Husten war
nicht nur fur die Patientinnen und Patienten selbst sondern auch fir die Pflegenden
ein grolder Storfaktor. Der Gebrauch von Sauerstoff war bei einigen Patientinnen
und Patienten noétig, um eine adaquate Atmung zu gewahrleisten. Dies fuhrte aber
dazu, dass die Patientinnen und Patienten sich in ihrer Mobilitat eingeschrankt

fuhlten, da sie skeptisch waren den Sauerstoff in der Offentlichkeit zu benutzen.

Eine Studie mit ahnlichem Ziel flhrten Lofgren et al. (2014) in Amerika durch. Diese
wurde im Zuge eines Konzeptes zur Einfuhrung einer frihen Palliativpflege in die
Behandlung von Patientinnen und Patienten mit Humanem Immundefizienz Virus
vorgenommen. Hier wurden mit quantitativer Datenerhebung die Bedurfnisse von
Patientinnen und Patienten und die von ihnen gewunschten Unterstitzung erhoben.
Folglich wurden diese Bedurfnisse mit den von den Gesundheitsfachkraften
wahrgenommenen Bedulrfnissen  verglichen. Um die in der frihen
Palliativversorgung erlebten Bedurfnisse zu erfassen, wurden Patientinnen und
Patienten, welche die Kriterien flr eine Hospizbetreuung erfillten, von dieser Studie
ausgeschlossen. In die Studie eingeschlossen wurden Patientinnen und Patienten
die kurzlich die Diagnose eine HIV erhielten (< 6 Monate), welche eine bekannte
HIV Diagnose mit hochstens einer Nachuntersuchung hatten und Patientinnen und

Patienten ohne bisheriger Erfahrung mit ambulanter HIV Pflege. Von diesen 10
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Patientinnen und Patienten waren Uber 90% Manner. Weitere 34 Fachkrafte wurden
rekrutiert, diese waren 5 Fakultatsarztinnen und -arzte, 12 auf der Station fur
Infektionskrankheiten tatige Arztinnen und Arzte und 17 Assistenzarztinnen und -
arzte. Die Fragebdgen beinhalteten die Bereiche Symptome und Bedurfnisse. Mit
einer Likert Skala konnten die Bedurfnisse nach ihrer Wichtigkeit geordnet werden.
Diese wurden fur eine gute Veranschaulichung grafisch dargestellt. Eine Abbildung
in der Studie zeigt, dass beinahe 90% aller HIV Patientinnen und Patienten,
Schmerz und Hautprobleme als ihre haufigsten Probleme angaben. Die
Pflegepersonen wiederum waren der Meinung, dass sexuelle Probleme,
Korperbildstorungen und Traurigkeit starker bei Patientinnen und Patienten
vertreten sind als von denen personlich angegeben. Es wurden grof3e Unterschiede
zwischen den Annahmen der Patientinnen und Patienten und jenen der
Pflegepersonen festgestellt. Viele Bedurfnisse wurden von den Pflegenden starker
wahrgenommen als von den Patientinnen und Patienten selbst. Weitere von
Patientinnen und Patienten stark wahrgenommene Probleme waren die Schwache
(80%), der Gewichtsverlust (80%), Schwindel (80%), Husten (80%) und
Schlafprobleme (80%).

3.2 Sicherheitsbedurfnisse

In einigen Studien wurden Ergebnisse zu Sicherheitsbedirfnissen gefunden,
welche nachfolgend in Geborgenheit, existenzielle Sicherheit und Kontrolle

gegliedert wurden.

Geborgenheit

Das allgemeine Wissen Uber die frihe Palliativversorgung und vor allem Uber die
darin vorkommenden Bedurfnisse ist beschrankt. Darum verfolgten Preisler et al.
(2017) mit ihrer Studie das Ziel mehr Informationen Uber das Konzept der frihen
Palliativversorgung und deren optimaler Einsatz in der Praxis zu erhalten. Der
Fokus der Forschung galt dem Auftreten von Bedurfnissen bei Tumorpatientinnen
und Tumorpatienten und deren pflegenden Angehdrigen entlang des
Behandlungsverlaufes in Deutschland. Diese Bedurfnisse wurden im Hinblick auf
personliche Herausforderungen, Behandlungspraferenzen und Wissen der
Patientinnen und Patienten und pflegenden Angehoérigen untersucht. Die
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Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie, 11 Patientinnen und Patienten und 9
pflegende Angehorige, wurden mit semi-strukturierten Interviews auf der hamato-
onkologischen Station befragt. Aus den Resultaten geht hervor, dass das Gefiuhl
der Geborgenheit ein groRes Bedurfnis fur Patientinnen und Patienten im Laufe
ihres Krankheitsverlaufes ist. Dieses Gefuhl der Geborgenheit wurde mit den
Worten "in guten Handen aufgehoben sein" beschrieben. Laut den Patientinnen und
Patienten flhren einige Aspekte zu einem hdheren Mall an Geborgenheit: Dazu
zahlt auch von den Betreuerinnen und Betreuern als Ganzes betrachtet zu werden
und dass neben den korperlichen Leiden auch psychische und soziale Probleme
berticksichtigt werden. Des Weiteren gilt es als wichtiger Punkt, dass Arztinnen und
Arzte die Bediirfnisse und Wiinsche der Patientinnen und Patienten erkennen und
ihnen dafur Verstandnis zeigen. Aullerdem werden ruhige und behutsame
Gesprache mit dem Fachpersonal bevorzugt. Fur die Patientinnen und Patienten ist
es auch ein zentraler Punkt, dass ihrer Familienmitglieder in den
Behandlungsprozess miteingebunden werden.

Im Gegensatz zu den aufgezahlten Aspekten, berichteten Patientinnen und
Patienten von schlechten Erfahrungen, welche zu einem weniger hohen Mal} an
Geborgenheit fuhren. Einige erhielten kaum Informationen, weder Erklarung Uber
ihrer Krankheit, noch Zuwendung des Fachpersonals. Eine Patientin hatte das
Gefiihl, von den behandelten Arzten und Arztinnen verstoRen zu werden und von
diesen als ein Objekt gesehen zu werden. Ein anderer Patient gab an, nur Hilfe vom
Personal zu erhalten, wenn er danach fragte. Diese negativen Erfahrungen fuhrten
dazu, dass sich Patientinnen und Patienten nicht gut aufgehoben flhlten.

Die Studie untersuchte das Auftreten von Bedurfnissen in verschiedenen Phasen,
beginnend von der Diagnose bis zu dem Zeitpunkt nach dem Tod. Im Laufe der
Untersuchung und nach endgultiger Auswertung der Ergebnisse zeigte sich fur die
Forscherinnen und Forscher jedoch, dass die Bedurfnisse nicht einer bestimmten
Phase zuordenbar sind. Alle Bedurfnisse spielen in den jeweiligen Phasen eine
Rolle. Laut den Studienergebnissen ist die Entstehung von Bedurfnissen eher von
personlichen Ereignissen im Leben der/ des Betroffenen und von deren Umgang
mit diesen abhangig.

Existenz

Ein weiterer Aspekt der in die Kategorie der Sicherheitsbedurfnisse fallt, sind die

existenziellen Sorgen.

20



Die Studie von Beernaert et al. (2016), welche bereits im Kapitel der
physiologischen Bedurfnisse erwahnt und beschrieben wurde, berichtet von
Gesprachen mit Patientinnen und Patienten. Diese behandelten die Themen Tod
und Sterben. Der Grofteil der Patientinnen und Patienten hatte mit diesen Themen
kein Problem, andere wichen diesen Gesprachen aus. Auch machten sich einige
Partizipantinnen und Partizipanten Sorgen um die Zukunft ihrer Familien. Sie
bangten um die Existenz ihrer Lieben und fragten sich wie es ihren Familien nach
dem Verlust eines geliebten Menschen ergehen wirde. Jene Befragten, die dem
Thema Tod und Sterben offen gegenuber standen, aul3erten die Bedurfnisse zu
Hause sterben zu wollen und mehr Uber den Gebrauch von Sedativa und die
Madglichkeit der Euthanasie zu erfahren. Diese Sorgen treten laut Ergebnisse in
frlhen sowie in spaten Phasen der Krankheit bei Patientinnen und Patienten auf.

Weitere in dieser Studie erforschten existenziellen Bedurfnisse haben einen
finanziellen Hintergrund. Patientinnen und Patienten klagten daruber, sich bendtigte
Gesundheitsleistungen nicht leisten zu kdnnen. Schon der Wunsch eines Besuches
bei der Psychiaterin/ beim Psychiater konnte fur einen Patienten aufgrund von
Geldmangel nicht erfullt werden. Ein von den Befragten genanntes Problem war,
dass gewisse Behandlungsleistungen eine sofortige Bezahlung erfordern und erst
an einem spateren Zeitpunkt rlckerstattet werden. Andere Patientinnen und
Patienten hatten aufgrund einer umfassenden Versicherung keine finanziellen
Probleme. Interessanterweise fingen die Partizipantinnen und Partizipanten erst in
den spater ausfuhrlicher gefuhrten Interviews an, offen Uber ihre Bedurfnisse zu
sprechen und berichteten im davor stattgefundenen Interview nur andeutungsweise
uber diese. Auffallend in dieser Studie ist die wieder erwahnte Tatsache, dass nicht
alle Bedurfnisse phasenspezifisch auftreten. Sie werden von den Partizipantinnen
und Partizipanten unabhangig von Schwere, Dauer, Art oder Phase der Krankheit

erlebt.

Finanzielle Sorgen treten auch bei den Untersuchungen von Lindell et al. (2016)
auf. Hier berichteten an idiopathischer Lungenfibrose erkrankte Patientinnen und
Patienten von lhren erlebten Bedurfnissen, aber auch finanziellen Sorgen wahrend
der Krankheit. Ein Patient erzahlte davon, wie schlimm es fur ihn sei nicht mehr
arbeiten zu kénnen und womaglich sein Haus zu verlieren. Ein anderer hatte die

Sorge, sich seine bendtigten Medikamente nicht leisten zu kdnnen.
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Kontrolle

Wie bereits erwahnt untersuchten Rohrmoser et al. (2017), was aus Sicht des
Gesundheitspersonals eine winschenswerte Unterstiitzung von Tumorpatientinnen
und Tumorpatienten und ihren pflegenden Angehdrigen entlang des
Krankheitsprozesses ist. Nach Erhebung und Einteilung der wichtigsten
Unterstitzungen, wurde das Gefuhl von Kontrolle als ein sehr hohes Bedurfnis
eingestuft. Ein Befragter behauptete, dass die Ungewissheit mit welcher
Patientinnen und Patienten konfrontiert sind, das ist, was Patientinnen und
Patienten besonders plagt und sie unsicher fuhlen lasst. Das Verlangen nach
Kontrolle wird in dieser Studie als existenziell fir Patientinnen und Patienten
gesehen, schliellich kann es das Wohlbefinden betrachtlich steigern. Die Verfasser
der Studie behaupten sogar, dass ein besseres Gefuhl von Sicherheit den
Patientinnen und Patienten einen positiveren Blick in die Zukunft gibt. Patientinnen
und Patienten mussen dabei unterstiitzt werden, ,Starke zu entwickeln®,
., 1atigkeiten auszufihren®, ,die Situation zu akzeptieren®, ,Klarheit zu gewinnen®

L3

und ,Vertrauen zu empfinden*™. Die Erfullung dieser 5 Bedurfnisse fuhrt zu einem
verstarkten Gefuihl von Kontrolle bei Patientinnen und Patienten bzw. kann dieses

Gefuhl erstmals hervorbringen und eventuell Existenzangste verringern.

Ahnliche Ergebnisse belegt die Forschung von Strohbuecker et al. (2011) mit der
Untersuchung von Bedurfnissen von Bewohnerinnen und Bewohner in
Pflegeheimen. Fur die Bewohnerinnen und Bewohner war es wichtig, Kontrolle zu
besitzen und eigene Entscheidungen zu treffen. Einige Bewohnerinnen und
Bewohner gaben an, den Verlust von Kontrolle durch die Krankheit und die
entstandene Immobilitat zu erleben. Die Bewohnerinnen und Bewohner fuhlten sich
besonders in ihren taglichen Aktivitdten eingeschrankt. Schon kleine
Entscheidungen, wie das Auswahlen von Mahlzeiten, waren fir einen Bewohner
von grof3er Bedeutung. Ein anderer Bewohner brachte nur den einen Wunsch
hervor, jeden Morgen einen bestimmten Brotaufstrich zu bekommen, den er
zuhause immer al. All diese kleinen Dinge geben den Bewohnerinnen und
Bewohnern ein kleines Stiick von Kontrolle zurtick. Aulierdem wird die Hygiene als
wichtiger Kontrollfaktor genannt. Die Bewohnerinnen und Bewohner wollen nicht an

einen bestimmten ,Duschtag” gebunden sein, sie wollen sich duschen und pflegen
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wann sie es wollen, wenn notig auch mehrmals die Woche und nach Angaben ,nicht
halbnackt im Badezimmer auf die Pflegeperson warten mussen®. Des Weiteren geht
hervor, dass die freie Bewegung ein essentielles Bedlrfnis darstellt. Die Bewohner
wlnschen die Mdglichkeit sich frei zu bewegen und wollen nicht an einen Ort
gebunden sein. Den meisten Teilnehmerinnen und Teilnehmer war es nicht mehr
maoglich alleine nach drauf3en zu gehen und sahen dies als enorme Einschrankung.
Eine Bewohnerin schatzte sich sehr glticklich, sich frei mit ihren Gehilfen bewegen
zu kénnen. Eine andere Dame erhielt die Frage was ein grofder Wunsch von ihr war,
sie sagte sie hatte nur gerne jemanden der mit ihr nach drauf3en gehe. Fur einige
Partizipantinnen und Partizipanten war der Kontrollverlust auf finanzielle
Beschrankungen bezogen. Eine Bewohnerin schamte sich daflir wenig Geld zu
besitzen, sie gab an keine finanzielle Freiheit zu haben, da es ihr auch nicht moéglich
war ihrem Enkel ein kleines Taschengeld zu geben. Dass Medikamente ohne
vorherige Aufklarung und Zustimmung verabreicht werden, wurde als sehr kritisch
seitens der Bewohnerinnen und Bewohner gesehen. "Sie haben die Tabletten
einfach in meinen Mund geleert", gab eine verargerte Bewohnerin an. Nach eigener
Aussage, sei sie nicht sehr anspruchsvoll was die Pflege betrifft, aber sie mochte
dessen ungeachtet wissen was ihr an Medikamenten verabreicht wird. In der
Befragung kam noch ein zentrales Bedurfnis im Bezug auf den Aspekt der Kontrolle
auf. Die Befragten teilten den Wunsch, ihre Zukunft selbst bestimmen zu wollen. Sie
wollen kontrollieren wie sie sterben und flrchteten sich davor bettlagerig zu werden

und abhangig von anderen zu sein.

3.3 Soziale Bediirfnisse

In zahlreichen Studien wurde die Bedeutung von sozialen Bedurfnissen in der
palliativen Versorgung hervorgehoben. Diese Studien zusammenfassend, wurden
die Bedurfnisse nach Beziehungen & Vertrauen und Information & Kommunikation

eingeteilt.

Beziehungen & Vertrauen
Dass unter einer Krankheit oft der soziale Kontakt zu anderen Menschen leidet,
zeigt unter anderem die Studie von Beernaert et al. (2016). In dieser wurden die

Bedurfnisse von Patientinnen und Patienten ab der Diagnose ermittelt. Die soziale
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Isolation war ein haufig erlebtes Problem und fuhrte bei den Patientinnen und
Patienten zu einem Gefuhl von Einsamkeit. Grinde fur die Abschottung nach aufden
waren nach Angaben der Patientinnen und Patienten die Unmdglichkeit das
Krankhaus oder das Haus zu verlassen. Andere auf3erten die Ansicht, dass viele
Menschen ihre Probleme und Krankheit nicht verstehen wirden. Manche
Patientinnen und Patienten waren der Meinung, dass es nicht an lhnen lage,
sondern an den Menschen in ihrer Umgebung, da sie ihnen aufgrund ihrer Krankheit
auswichen. Andererseits gab es Patientinnen und Patienten, welche keine
Probleme mit Beziehungen zu anderen hatten, oder diese Einschrankung nur fur
kurze Zeit erlebten. Das Problem habe sich deren Aussagen kurz nach der
Diagnose gezeigt, bei anderen war es aber allgegenwartig und trat vor allem nach
Untersuchungen und Krankenhausaufenthalten auf. Zusammenfassend kann man
sagen, dass die Probleme sozialer Isolation und Einsamkeit in allen
Krankheitsphasen auftreten konnen.

Preisler et al. (2017) erwahnten in ihrer wissenschaftlichen Arbeit die Beziehung
zwischen der Familie und den Patientinnen und Patienten in der palliativen
Behandlung von Tumorerkrankungen. Die Krankheit beeinflusst nicht nur das Leben
der Patientinnen und Patienten, sondern auch das Leben der Angehdrigen. Im Zuge
dessen kann es manchmal zu Spannungen und Meinungsverschiedenheiten
zwischen Familienmitgliedern aber auch mit den Patientinnen und Patienten
kommen. Somit tragen Patientinnen und Patienten nicht nur die Last ihrer Krankheit
auf ihren Schultern, sondern auch die derer Familienmitglieder. Denn laut Angaben
dieser Studie machen die Probleme mit Angehdrigen den Patientinnen und
Patienten mehr zu schaffen, als die Krankheit und Behandlung selbst. Patientinnen
und Patienten bendtigen bei der Bewaltigung dieser Probleme einen erhdhten
Bedarf an Unterstutzung seitens der Pflegekrafte.

Die Familie und ihre zentrale Bedeutung fur kranke Menschen war auch ein Teil der
Studie von Strohbuecker et al. (2011). Der Kontakt zu den Liebsten wurde in den
Untersuchungen von den Bewohnerinnen und Bewohnern als eines der
bedeutsamsten Bedurfnisse wahrgenommen. Die Bewohnerinnen und Bewohner
hatten das Bedurfnis nach einem normalen Familienleben und genossen es die
Familie zu Besuch zu haben. Die Bewohner fuhlen sich durch den Kontakt zu ihren
Liebesten, zu jemandem dazugehérig und nicht einsam. Es gab ihnen Kraft und

einen Grund zu leben. Alleine der Besuch der Ehefrau zu Mittag oder der
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wochentliche Anruf der Nichte verschonerte den Bewohnerinnen und Bewohnern
den Tag. Es wurde auch das Bedurfnis nach Kontakt zu Au3enwelt erhoben. Einige
der Lieblingsaktivitaten der Bewohnerinnen und Bewohnern war es, Radio zu horen,
die Zeitung zu lesen, Fernzusehen oder vorbeigehende Menschen zu beobachten,

denn so hatten sie das Gefuhl mit der AuRenwelt verbunden zu sein.

Eine grolde Rolle fur erfolgreiche Beziehungen spielt das gegenseitige Vertrauen.
Dies qilt auch flir Beziehungen zwischen Patientinnen und Patienten und dem
Fachpersonal. Beernaert et al. (2016) beschrieben in ihre Studie das Bedurfnis von
Patientinnen und Patienten, eine vertrauensvolle Beziehung mit ihren
Betreuerinnen und Betreuern zu flhren. Sie wollen jemandem vertrauen kénnen
und mit dieser Person uber ihre Probleme reden konnen.

Die Bedeutung von Vertrauen wird ebenso in der Literatur von Rohrmoser et al.
(2017) betont. Hier gilt das Gefuhl von Vertrauen als essentieller Bestandteil einer
guten Beziehung zwischen den Patientinnen und Patienten und den
Pflegepersonen. Aus der Sicht der Pflegenden wiinschen sich die Patientinnen und
Patienten Respekt, Zuverlassigkeit und Zeit von ihnen. All diese Dinge sollen laut

Pflegenden das Vertrauen in Patientinnen und Patienten steigern.

Information & Kommunikation
Das Thema Information und Kommunikation wurde in einigen Studien erwahnt.
Nachfolgend wird auf 3 Studien eingegangen, welche grol3en Fokus auf diese

Themen legten.

Eine davon war die Studie von Preisler et al. (2017), welche das Bedurfnis nach
Informationen bei Patientinnen und Patienten hervorhob. Den untersuchten
Patientinnen und Patienten fehlten eine angemessene Aufklarung und
Informationen Uber ihrer Krankheit und/oder zu weiteren Behandlungsschritten.
Durch das fehlende Verstandnis fingen die Patientinnen und Patienten an, sich
eigene Theorien Uber ihre Krankheit auszumalen und dies endete oft in einem
Gefuhl von unkorrekter Behandlung und Hilflosigkeit. Die Patientinnen und
Patienten stellten klar, dass sie eine offene und ehrliche Wahrheit sehr schatzen
wirden. Der Wunsch an Informationen zu gelangen ist fur Patientinnen und

Patienten laut Ergebnissen sehr bedeutend und auch entscheidend flr das
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zukunftige psychische Wohlbefinden. Die Studie unterstreicht, dass Bedurfnisse
nach einfuhlsamen, personlichen Gesprachen wahrend des gesamten

Krankheitsverlaufes prasent sind.

Auch die Patientinnen und Patienten der Studie von Lindell et al. (2016) aul3erten
Frustration Uber die fehlenden Informationen und Wissen Uber ihre Krankheit. Die
Patientinnen und Patienten berichteten Uber Probleme, eine Erklarung fur ihre
Symptome zu finden. Auch wenn eine Aufklarung erfolgte, wussten die Patientinnen
und Patienten laut eigener Aussage zu wenig uber die Bedeutung ihrer Krankheit.
Ein Patient gab an, dass er nicht verstehe warum er hustet, dass er zwar aufgeklart
wurde, aber immer noch nicht wirklich versteht was er hat. Ein anderer Patient gab
an, erleichtert gewesen zu sein, dass er die Diagnose einer idiopathischen
Lungenfibrose (ILF) anstatt die eines Lungentumors erhielt, da er dachte, dass IPF
nicht so schlimm wie ein Tumor sein kdnnte. Das Bedurfnis nach Aufklarung und
Verstandnis der Krankheit war unter den Partizipantinnen und Partizipanten sehr

grof3.

Zu etwas anderen Resultaten kamen Beernaert et al. (2016) in ihrer Studie. Hier
spalteten sich die Meinungen der Partizipantinnen und Partizipanten im Hinblick auf
den Erhalt von Informationen zur Zeit der Diagnose. Wahrend sich einige vollige
Aufklarung von ihren Arztinnen und Arzten wiinschten, wollten andere Patientinnen
und Patienten keine Informationen und schenkten ihren Arztinnen und Arzten
volliges Vertrauen und lielen sie/ihn Uber Therapiemallnahmen entscheiden.
Manche Personen die sich Aufklarung Uber Behandlung, Nebenwirkungen oder
Krankheitsverlauf wiinschten, wussten nicht an wen sie sich wenden sollten. Sie
gaben an, keine Ansprechperson zu haben und stattdessen beispielsweise
Eigenrecherche im Internet zu betreiben. Ein weiterer Hinweis auf die fehlende
Kommunikation zwischen medizinischem Fachpersonal und Patientinnen und
Patienten war, dass einige Partizipantinnen und Partizipanten der Studie nicht die
richtige Diagnose ihrer Krankheit kannten beziehungsweise diese nicht

aussprachen.

Bei der Untersuchung von Bedirfnissen und psychischer Belastung von

Tumorpatientinnen und Tumorpatienten (Annunziata, Muzzatti & Bidoli 2010),
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wurden die informativen Bedurfnisse als die hochsten gewertet. Die Bedurfnisse
nach Informationen beziehen sich auf die Folgen der Krankheit, Nebenwirkungen

und Umgang mit diesen.

3.4 Psychologische Bediirfnisse

Die Diagnose einer lebensbegrenzenden Krankheit stellt fir das Gefuhlsleben eines
Menschen eine gro3e Herausforderung dar. Welche psychischen Bedurfnisse in
dieser Phase bei einer Person auftreten kdnnen, wird im nachsten Abschnitt dieser
Arbeit behandelt.

Emotionale Unterstlitzung

Annunziata, Muzzati & Bidoli (2010) erforschten die psychische Belastung und
Bedurfnisse von onkologische Patientinnen und Patienten zu zwei Zeitpunkten, zur
Diagnose und wahrend der therapeutischen Phase. Zweck dieser Studie war die
Darstellung von Bedurfnissen aus Sicht der Patientinnen und Patienten selbst. Es
wurden 85 Partizipantinnen und Partizipanten, 48 mannliche und 37 weibliche
Partizipantinnen und Partizipanten, aus einem onkologischen Krankenhaus in
Italien rekrutiert. Zur Datenerhebung unterzogen sich die Partizipantinnen und
Partizipanten 2 Fragebdgen. Bei diesen Fragebdgen handelte es sich um den
'Hospital Anxiety und Depression Scale' ( HADS) und dem 'Needs Evaluation
Questionnaire' (NEQ). Die Partizipantinnen und Partizipanten wurden gebeten,
beide Fragebdgen jeweils zum Zeitpunkt der Diagnose und zur Zeit der
Therapiephase, also mit 3-6 monatigen Zeitabstand, auszufillen. Nach Auswertung
kamen die Forscherinnen und Forscher zu dem Ergebnis, dass 23,5 % der
Patientinnen und Patienten Angst und beinahe 18,8% Patientinnen und Patienten
depressive Geflhle wahrend der Diagnosephase verspurten. Diese Gefuhle
nahmen in der therapeutischen Phase jedoch ab. Die Partizipantinnen und
Partizipanten, welche zum Zeitpunkt der Diagnose keine Angst verspurten, gaben
aber zum zweiten Untersuchungszeitpunkt an, Angst zu erleben. Um die Bedeutung
der verschiedenen Bedurfnisse in den zwei Phasen zu erheben, wurde eine
Abweichungsanalyse durchgefuhrt. Hier wurde hervorgehoben, dass das Bedurfnis
nach emotionaler Unterstltzung in der diagnostischen Phase nach dem Bedurfnis

nach Informationen am starksten wahrgenommen wird.
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In den Ergebnissen der Studie von Beernaert et al. (2016) erfahrt man, das
psychologische Bedurfnisse schon am Beginn der Krankheit, direkt ab der Diagnose
stark von den Patientinnen und Patienten erlebt werden. Diese Bedurfnisse betrafen
Angst, Depression und die psychische Belastung. Die Patientinnen und Patienten
gaben Angst vor der Ungewissheit, Angst vor schlechten Nachrichten und der
Zukunft an. Lediglich bei Tumorpatientinnen und Tumorpatienten wurde die Angst
in bestimmten Krankheitsphasen starker erlebt, sie stieg bei der Diagnose und auch
kurz nach Untersuchungen. Dies fuhrte dazu, dass das Bedurfnis nach Gesprachen
stieg und die Patientinnen und Patienten sich Personen mit viel Einfihlvermogen

wunschten.

Bagcivan et al. (2017) beweisen mit ihrer Studie, dass die psychischen Bedurfnisse
bei Patientinnen und Patienten oft starker wahrgenommen werden als die
physischen. In ihren Untersuchungen zeigte sich, dass in ambulanten
Palliativberatungsstunden fur Uber 80% von 142 Patientinnen und Patienten deren
psychischer Zustand von vorrangiger Bedeutung war. Die psychologischen

Bedurfnisse wurden in den Gesprachen haufiger als der Schmerz erfasst.

Wertschatzung

Das Bedurfnis nach Wertschatzung in der palliativen Versorgung wird in einigen
Studien als bedeutsam erwahnt. In der Literatur von Strohbuecker et al. (2011) wird
die bedeutende Rolle der eigenen Person genauer beschrieben. Die
Bewohnerinnen und Bewohner des Pflegeheimes betonten die Wichtigkeit ihre
Person als individuell und einzigartig zu sehen. Zu verstehen, dass sie eine eigene
Geschichte haben, ihre Gewohnheiten besitzen und Vorlieben haben war fur sie
entscheidend. Die Bewohnerinnen und Bewohner wollten nicht als zerbrechlicher,
alter und unselbststandiger Mensch wahrgenommen werden. Akzeptiert zu werden
und Verstandnis von den Pflegepersonen und Arztinnen und &rzte Ubermittelt zu
bekommen war ihnen ein groRes Anliegen. Ein Bewohner teilte seinen Kummer,
vom Personal nicht ernstgenommen zu werden. Eine andere Bewohnerin machte
der tagliche Wechsel des Personals und die damit unvertraute Betreuung zu
schaffen. Sehr bedeutsam flir eine Bewohnerin war der abendliche Rundgang des

Pflegepersonals bei dem sie gefragt wurde, ob alles in Ordnung sei und sie am
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Rucken eingecremt wurde. Des Weiteren wurde das Gefuhl von Wertschatzung
gehoben, wenn die Bewohnerinnen und Bewohner spurten, dass ihnen Glauben

geschenkt wird und sie ernst genommen werden.

3.5 Spirituelle Bedirfnisse

In Zeiten der Krisen und Ungewissheit wenden sich viele Menschen ihrer spirituellen
Seite zu. Bisher war die Erforschung von spirituellen Anliegen von schwerkranken

Menschen und deren Bewertung jedoch nicht vorrangig.

Aus diesem Grund nahmen sich Hocker et al. (2014) mit ihrer Forschung zum Ziel
die Bedurfnisse von onkologischen Patientinnen und Patienten in verschiedenen
Krankheitsphasen zu erfassen. Ein Assessment-Fragebogen sollte die spirituellen
Bedurfnisse von Tumorpatientinnen und Tumorpatienten in ambulanter Betreuung
aufzeigen. Das Ziel der Bewertung war es, Klarheit Gber die Bedeutung und Arten
der spirituellen Bedurfnisse bei kranken Menschen zu schaffen, demografische und
klinische Merkmale dieser Bedurfnisse und den Zusammenhang mit psychischer
Belastung aufzeigen. Der Begriff Spiritualitat wird in dieser Studie als die Suche
nach Sinn und Bedeutung des Lebens verstanden und mit der Natur und Religion
in Verbindung gebracht. Fur die quantitative Forschung wurde eine multizentrische
Querschnittstudie als Design gewahlt. Die Partizipantinnen und Partizipanten
stammen von einer onkologischen Ambulanz in Hamburg. Kriterien fir die
Teilnahme waren dass Alter von 18 Jahren oder alter, das Bestehen einer
onkologischen Erkrankung unabhangig von Krankheitstyp, die Beherrschung der
deutschen Sprache und die korperlich und mentale Fahigkeit den Fragebogen
gemald der Richtlinien zu beantworten. Von 460 geeigneten Partizipantinnen und
Partizipanten, schlossen 285 Patientinnen und Patienten alle Untersuchungen
erfolgreich ab, somit bestand eine Rucklaufquote von 62%. Die Halfte der
Partizipantinnen und Partizipanten befanden sich in einem frihen Stadium ihrer
Tumorerkrankung und 77% dieser 285 Patientinnen und Patienten erhielten
kurative Therapiemalinahmen. Das Durchschnittsalter betrug 61 Jahre und 51%
dieser Stichprobe war mannlich. Zu Beginn der Untersuchungen flllten die

Patientinnen und Patienten einen kurzen Fragebogen betreffend ihrer Alters,
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Geschlechts, Beziehungsstatus, Bildungsstatus, monatliches Einkommen und ihrer
Religion aus. Krankenspezifische Daten wurden aus ihren medizinischen Akten
entnommen. Zur Erhebung von Prasenz und Starke der spirituellen Bedurfnisse
wurde der "Spiritual Needs"- Fragebogen (SpNQ) ausgewahlt. Weiter Instrumente
waren der ,National Comprehensive Cancer network (NCCN) Distress-
Thermometer(DT) um die psychische Belastung bei onkologischen Patientinnen
und Patienten zu messen, der ,Hospital Anxiety and Depression Scale“ (HADS) um
Angst und Depression bei physisch kranken Menschen zu erfassen und der ,Beck
Hopelessness Scale“ (H-Scale). Ein weiteres Instrument war das ,Life Attitude
Profil“ (LAP) um die Einstellung zum Leben der Partizipantinnen und Partizipanten
zu messen. Nach deskriptiver Auswertung der Daten wurde ein Signifikanzniveau
von (p< 0.05) ermittelt.

Der SpNQ ist ein in Deutschland entwickelter, anerkannter Fragebogen zu
Erfassung von spirituellen Bedurfnissen und bezieht sich auf 4 Hauptgruppen dieser
Bedurfnisse: religiose Bedurfnisse, existenzielle Bedurfnisse, innerer Frieden und
aktives Geben. Diese vier Gruppen beinhalteten dazugehoérige Bedurfnisse, die von
den Partizipantinnen und Partizipanten nach Bedeutung beurteilt werden. Die
Bedurfnisse der Hauptgruppen innerer Frieden und aktives Geben wurden von den
Patientinnen und Patienten als die am haufigsten erlebten und bedeutsamsten
bewertet. ,plunge into the beauty of nature® (77,3%) und ,turn to someone in a loving
attitude“ (77,1%) waren zwei dieser Anliegen und nach diesen wurde am starksten
verlangt. Das Verlangen die Natur zu erleben und eine liebevolle Beziehung mit
anderen Menschen zu fihren schien fur die Patientinnen und Patienten am
bedeutsamsten fir die Erfullung ihrer spirituellen Bedurfnisse. Daraus resultierend
sind die Bedurfnisse nach Inneren Frieden und Aktivem Geben von gréfter
Wichtigkeit.

Ein weiterer Beweis fur die Bedeutung spiritueller Bedurfnisse ist, dass beinahe alle
Partizipantinnen und Partizipanten (94%), irrelevant ob spirituell oder nicht spirituell,
mindestens ein spirituelles Bedurfnis im Rahmen ihrer Tumorerkrankung erlebten.
Signifikante Unterschiede zu Krankheitstyp, -phase, Behandlung oder Zeitrahmen

seit der Diagnose wurden nicht gefunden.

Ihre Religion und ihre Beziehung zu Gott war auch fir die Partizipantinnen und

Partizipanten in der Studie von Strohbuecker et al. (2011) ein wesentlicher Faktor
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bei der Bewaltigung von schwierigen Zeiten, denen sie sich in ihrem
Krankheitsverlauf stellen mussten. Den Befragten war das Ausleben ihrer

spirituellen Seite von besonderer Bedeutung.

3.6 Uberblick Ergebnisse

Mit der nachfolgend dargestellten Abbildung 3 wurde das Ziel verfolgt, einen
Uberblick (ber die Ergebnisse der Literaturrecherche zu schaffen. Die im
Ergebnisteil aufgezeigten Bedurfnisse wurden in 5 Bedlrfniskategorien

zusammengefasst.
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Abbildung 3: Uberblick Bedlrfnisse
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4 Diskussion

Diese Literaturrecherche hatte zum Ziel, die Bedurfnisse von Patientinnen und
Patienten in der frihen Palliativversorgung zu erfassen. Die Studienergebnisse
konnten in 5 Bereiche gegliedert werden: Physiologische, soziale, psychologische,

spirituelle und Sicherheitsbedurfnisse.

In 6 der insgesamt 9 inkludierten Studien, wurden Ergebnisse im Bezug auf
physiologischen Bedurfnissen gefunden. Das am haufigsten erorterte
physiologische Bedurfnis war das Verlangen nach freier Bewegung, demnach der
Wunsch nach Mobilitat. In den Studien von Bagcivan et al. (2017), Rohrmoser et al.
(2017) und Lofgren et al. (2014) wurde nicht spezifisch das Bedurfnis nach Mobilitat
genannt, aber das Problem der Schwache und die Unmadglichkeit der Ausfuhrung
von alltaglichen Tatigkeiten erwahnt. Man kann daraus jedoch schlieen, dass
hinter diesen Aussagen das Bedurfnis nach Mobilitat steckt.

Der Schmerz wurde in nur 4 Studien als grof3es Problem erfasst, also seltener als
die Immobilitat. Die haufige Erwahnung des Bedurfnisses nach Mobilitat zeigt, dass
die Schmerzfreiheit fur schwerkranke Patientinnen und Patienten moglicherweise
nicht an erster Stelle steht. Dem kann man aber entgegenhalten, dass zu vermuten
ist, dass die Immobilitat zum Teil aus dem durch die Krankheit entstandenem
Schmerz resultiert. Ein Indiz dafur ist die Aussage von einem Partizipanten in der
Studie von Strohbuecker et al. (2011). Dieser gibt an, den Schmerz schon seit
Jahren zu verspuren und ihn akzeptiert zu haben, somit stellt die Immobilitat ein
bedeutenderes Problem fur ihn dar. Ein weiteres Bedirfnis, das einen hohen
Stellenwert hat, ist das Bedurfnis nach freier Atmung. Insgesamt wurde in 4 Studien
Bezug auf Atemprobleme genommen.

Das Bedurfnis nach einem guten Korpergefuhl wurde nur in einer Studie (Lofgren
et al. 2014) erwahnt. In dieser Studie erzielte dieses Geflhl jedoch einen
Prozentsatz von 80% und wurde nach Mobilitdt und Schmerzfreiheit als sehr wichtig
fur Patientinnen und Patienten erachtet. Als die wichtigsten Aspekte fur das
Bedurfnis nach einem gutem Korpergefuhl, wurden Koérpergewicht und Hautzustand
genannt. In dieser Studie war auch das Bedurfnis nach gutem Schlaf bei 80 % der
Partizipantinnen und Partizipanten bedeutend.
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Im Bezug auf das Verlangen nach Sicherheit gab die vorhandene Literatur
Aufschluss Uber 3 Bedurfnisse: Geborgenheit, Existenz und Kontrolle.

Das Bedurfnis nach Geborgenheit wurde zwar in nur einer Studie erwahnt, aber
dafur als ein sehr bedeutendes Bedlirfnis angesehen. Es ware mdglich, dieses der
Gruppe der sozialen Bedurfnisse zuzuordnen, da es als Synonym fur das Bedurfnis
nach Vertrauen stehen konnte. Jedoch beschrieben Partizipantinnen und
Partizipanten dieses Gefuhl mit dem Wunsch, eine Person zu haben, die sie wie ein
,Pilot* sicher durch den Behandlungsverlauf bringt und wichtige Entscheidungen mit
ihnen trifft. Darum wurde entschieden, in dieser Arbeit das Verlangen nach

Geborgenheit der Gruppe der Sicherheitsbedurfnisse zuzuordnen.

Die Bedurfnisse im Bezug auf die Existenz der Patientinnen und Patienten beziehen
sich entweder auf die Zukunft der Person und deren Familien oder auf ihre
finanzielle Situation.

Neben dem Bedirfnis nach Kontrolle beschrieben Rohrmoser et al. (2017) 5
weitere, welche sich diesem unterordnen und dieses auch verstarken konnen. Die
Gesundheitsfachkrafte befanden das Bedurfnis nach Kontrolle als das essentiellste
Anliegen von Patientinnen und Patienten. Vertrauen, Klarheit und Akzeptanz der
Situation gaben den Patientinnen und Patienten mehr Kontrolle. Anders als in der
Studie von Rohrmoser et al. (2017) fanden Strohbuecker et al. (2011), dass sich
das Gefuhl von Kontrolle schon durch kleine Entscheidungen im Alltag und vor allem
durch die Mobilitat verstarkt.

Die Literaturrecherche ergab 6 Studien, welche die sozialen Bedurfnisse erwahnen.
Nach Analyse aller Informationen wurden 2 Gruppen flr diese Bedurfnisse
geschaffen: Beziehung & Vertrauen und Kommunikation & Information. Dass
Beziehungen sehr wichtig fir das Wohlbefinden der Patientinnen und Patienten
sind, aber auch negative Aspekte fur sie haben kdnnen, zeigen die 3 folgenden
Studien. Beernaert et al. (2016) berichten von Patientinnen und Patienten, die
haufig mit Einsamkeit und sozialer Isolation zu kdmpfen haben. Grunde fir die
Abschottung waren das mangelnde Verstandnis und das ausweichende Verhalten
vieler Mitmenschen und/oder die Unmdglichkeit nach drauf3en zu gehen. Einige
sehnten sich nach sozialen Kontakten, wahrend andere die Ruhe schatzen, um Zeit

mit den fur sie wichtigsten Personen zu verbringen.
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Preisler et al. (2017) zeigen mit ihren Forschungsergebnissen, dass es im Rahmen
einer Krankheit im Gegenteil auch oft zu Spannungen und
Meinungsverschiedenheiten in Beziehungen zwischen Patientinnen und Patienten
und ihren Familien kommen kann.

Die Ergebnisse von Strohbuecker et al. (2011) zeigen auch, dass die
Partizipantinnen und Partizipanten ein grof3es Verlangen nach Beziehungen zeigen
und diese nicht missen wollen. Andere jedoch meiden den sozialen Kontakt, um der
Familie nicht zur Last zu fallen. Die Ergebnisse dieser Studien deuten darauf hin,
dass Beziehungen essentiell fur das Wohlbefinden von Patientinnen und Patienten
sind, sie aber dennoch Zeit fur sich alleine bendtigen.

Das Bedurfnis nach Vertrauen wurde in den Studien von Beernaert et al. (2016) und
Rohrmoser et al. (2017) behandelt. Beide lassen darauf schlieRen, dass Vertrauen
eine grundlegende Basis fur eine erfolgreiche Beziehung zwischen Patientinnen
und Patienten und deren Pflegenden ist. Das Bedurfnis nach Gesprachen und
Kommunikation wurde in den Studien von Preisler et al. (2017), Lindell et al. (2016)
und Annunziata, Muzzatti & Bidoli (2010), vor allem zum Zeitpunkt der Diagnose
stark wahrgenommen. Die Patientinnen und Patienten sehnten sich nach
Aufklarung uber die Krankheit, Symptome und weitere Behandlungsschritte.
Gespaltene Meinungen Uber den Informationserhalt zeigen jedoch Beernaert et al.
(2016). Wahrend sich einige Patientinnen und Patienten vdllige Aufklarung
wulnschten, wollten andere wiederum keine Information und Uberlie3en ihrer
zustandigen Arztin/ ihrem zustéandigem Arzt die die Behandlung betreffenden

Entscheidungen.

Die psychologischen Bedurfnisse haben eine grol3e Bedeutung fur Patientinnen und
Patienten in der friihen Palliativversorgung. Jedoch befasst sich nur eine von den 9
Studien ausschlieRlich mit dem psychologischen Hintergrund von Patientinnen und
Patienten mit einer Tumorerkrankung. Annunziata, Muzzatti & Bidoli (2010)
beweisen, dass die psychologischen Bedlrfnisse von Patientinnen und Patienten
zum Zeitpunkt der Diagnose stark ausgepragt sind und sie in dieser Phase
verstarkte emotionale Unterstlitzung bendtigen. Durch die Messung der Daten zu 2
verschiedenen Zeitpunkten hat die Studie eine hohe Aussagekraft. Diese
Ergebnisse unterstitzt auch die Studie von Beernaert et al. (2016). Psychologische
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Bedurfnisse, wie der Wunsch nach Gesprachen und Einfuhlungsvermdogen, werden
bereits zum Zeitpunkt der Diagnose stark erlebt.

Ein weiteres gefundenes psychologisches Bedurfnis, welches auch in der Pyramide
von A. Maslov dargestellt ist, ist das Geflihl von Wertschatzung der eigenen Person.
Dieses wurde von Strohbuecker et al. (2011) ausfuhrlich beschrieben.

Die Annahme, dass psychologische Bedurfnisse fur Patientinnen und Patienten in
der frihen Palliativversorgung prasenter sind, als die kdrperlichen Bedtrfnisse, wird
durch die Untersuchungsergebnisse von 4 Studien unterstitzt. In den Studien von
Bagcivan et al. (2017), Rohrmoser et al. (2017), Strohbuecker et al. (2011) und
Beernaert et al. (2016) wird dies spezifisch in den Ergebnissen veranschaulicht oder
durch Aussagen von Patientinnen und Patienten verstandlich gemacht. Die
psychologischen Bedurfnisse standen im Fokus der Patientinnen und Patienten,
beziehungsweise gaben sie an, nicht unter den physiologischen Problemen zu
leiden oder Hilfe bei diesen zu bendtigen. Diese Resultate widersprechen jedoch
der Bedurfnispyramide von A. Maslov, nachdem die psychologischen Bedurfnisse
erst Bedeutung erlangen, wenn die physiologischen befriedigt werden.

Lediglich die Ergebnisse der Studie von Lofgren et al. (2014) sprechen gegen diese
Annahme. Die Studie zeigt, dass physiologische Symptome wie Schmerz, mit
beinahe 20% starker von Patientinnen und Patienten wahrgenommen werden, als
ihre psychologischen Bedirfnisse. In den restlichen Studien wird kein signifikanter
Vergleich zu psychischen und physiologischen Bedurfnissen gestellt.

Anhand der Resultate Iasst sich vermuten, dass die physiologischen Bedurfnisse
nicht im Vordergrund fur Patientinnen und Patienten mit lebensbegrenzenden

Krankheiten stehen.

Spirituelle Bedurfnisse sind besonders relevant flur Patientinnen und Patienten in
palliativer Behandlung (Hocker et al (2014). Uber mehr als 90% der 285
untersuchten Patientinnen und Patienten empfanden mindestens ein spirituelles
Bedurfnis. Des Weiteren wird die Bedeutung spiritueller Bedlrfnisse von den

Ergebnissen der Studie von Strohbuecker et al. (2011) unterstutzt.

Die Ergebnisse von 3 Studien (Preisler et al. (2017), Beernaert et al. (2016) und
Hocker et al. (2014)) zeigen, dass nicht alle Bedurfnisse von Patientinnen und

Patienten mit einer lebensbegrenzenden Krankheit einer Phase zuordenbar sind.
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Sie besagen, dass die Bedurfnisse in allen Phasen der Krankheit auftreten konnen,
nur wenige einer spezifischen Phase zuordenbar und das Auftreten von vielen

verschiedenen Faktoren abhangig sind.

Limitationen und Starken

In dieser Literaturrecherche wurden einige Limitationen festgestellt. Erstens die
fehlende Definition der frihen Palliativversorgung. Die Auswahl der Studien wurde
dadurch dementsprechend erschwert, da keine Studien gefunden wurden, welche
sich spezifisch mit den Bedurfnissen in der fruhen Palliativversorgung
auseinandersetzen. Zweitens hatten einige Studien das Ziel, die Bedurfnisse von
Patientinnen und Patienten mit palliativer Versorgung zu erfassen, berichteten
jedoch vorrangig von den erlebten Symptomen. Die daraus resultierenden
Bedurfnisse blieben oft unbeschrieben.

Die Starken dieser Literaturreviews zeigen sich in der Varietat der Stichproben. Zum
einen werden in zahlreichen Studien nicht nur Patientinnen und Patienten selbst
untersucht, sondern auch die Perspektiven der Angehodrigen, Pflegenden und
anderer Gesundheitsfachkrafte erfasst. Eine weitere Starke ergab sich aus den
vielen verschiedenen Krankheitsbildern, welche die Stichprobe bot. Des Weiteren
wurden alle Studien einer kritischen Bewertung unterzogen und nur diejenigen mit

70%iger positiven Bewertung miteinbezogen.

5 Schlussfolgerung

Durch die Zusammenfassung aller gefundenen Daten aus den inkludierten Studien
konnten die Bedlrfnisse in 5 Gruppen gegliedert werden. Somit erleben
Patientinnen und Patienten in der frihen Phase der Palliativversorgung
physiologische-, existenzielle-, psychologische-, spirituelle- und
Sicherheitsbedlrfnisse. Zwar kénnen Aspekte dieser Bedurfnisse bei Patientinnen
und Patienten zu Beginn einer lebensbegrenzenden Krankheit auftreten, aber nicht
alle Bedurfnisse lassen sich nur auf die frihe Phase oder auf alle Patientinnen und
Patienten beschranken. Viele dieser Bedurfnisse treten nicht phasenspezifisch auf
und sind bei Patientinnen und Patienten von individuellen Faktoren, wie der

derzeitigen Lebenssituation, aber auch von der Personlichkeitsstruktur abhangig.
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Eine weitere wichtige Erkenntnis ist, dass in fast der Halfte aller Studien, die
psychologischen Bedurfnisse im Vergleich zu den physiologischen Bedurfnissen
starker von den Patientinnen und Patienten wahrgenommen und als wichtiger

erachtet werden.

Praxis- und Forschungsempfehlung

Die Ergebnisse haben eine grole Relevanz fur die Pflegepraxis. Darum ware es
wichtig, Schulungen und Weiterbildungsprogramme flr Pflegepersonen
anzubieten, um ihnen eine gute Wissensbasis flr die Bedurfnisse von Patientinnen
und Patienten mit lebensbegrenzenden Krankheiten zu bieten. Diese
Schulungsprogramme konnen Pflegepersonen bei der frihen Erkennung von
Bedurfnissen von Patientinnen und Patienten helfen und ihnen Wissen Uber
madgliche unterstlitzende Mallnahmen geben. Fir diese Schulungsprogramme fehlt
derzeit jedoch noch die theoretische Grundlage. Daher sind zuerst
Forschungsergebnisse Uber Bedurfnisse speziell in der frihen Palliativversorgung
naotig.

Um den Resultaten eine hdhere Generalisierbarkeit zu geben, missen weitere
Forschungen im Bereich der frihen Palliativversorgung erfolgen. Zunachst sollte
eine klare Definition dieser Phase geschaffen werden. Ein geeignetes Design fur
die Erforschung dieses Themas waren sowohl qualitative als auch quantitative
Langsschnittstudien. Dieses Design wirde ein tieferes Verstandnis von Entstehen
und Veranderung der Bedurfnisse im Verlauf der Erkrankung erlauben. Die
qualitative Langsschnittstudie hat den Vorteil, im Rahmen von Interviews zu
verschiedenen Zeitpunkten, tieferen Einblick in die individuellen Bedurfnisse der
Betroffenen zu bekommen.

Nach umfassender Forschung und ersten spezifischen Ergebnissen Uber die
Bedurfnisse in der frihen Palliativversorgung kdonnte man den Fokus noch auf

Unterschiede der Bedurfnisse im Bezug auf den Krankheitstyp richten.
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7 Anhang

Studienbewertung nach Hawker et al. (2002)

1) Early integration of palliative cancer care: patient’s and caregiver’s challenges,
treatment preferences, and knowledge of illness and treatment throughout the

cancer trajectory (Preisler et al. 2017)

1. Abstract and title: Did they provide a clear description of the study?

Keyword "need" kommt im Titel gar nicht vor, ware aber wichtig, um auf das
Forschungsziel hinzudeuten. Ansonsten ist der Abstract gut gegliedert und alles
vorhanden.

Fair= 3

2. Introduction and aims: Was there a good background and clear statement

of the aims of the research?

Einleitung enthalt alle wichtigen Informationen. Inhalt geht von generell zu
spezifisch Uber. In der Studie werden 4 verschiedene Forschungsfragen behandelt.
Dieser werden in einem eigenen Abschnitt der Einleitung behandelt.

Good=4

3. Method and data: Is the method appropriate and clearly explained?

Design, Stichprobe, Setting und Instrumente werden angegeben. Inhalt und
Anforderungen an die Partizipantinnen und Partizipanten wahrend des Interviews
sind ersichtlich. Analyse auch vorhanden, aber nur sehr kurz. Uber die Interviewer
oder ihr Training werden keine Informationen geboten.

Fair= 3

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

Samplesize, Ein- und Ausschlusskriterien vorhanden. Wie die Partizipantinnen und
Partizipanten rekrutiert werden ist nicht sofort ersichtlich, erst bei den Limitationen.
Stichprobe wurde nur von einem Standort rekrutiert, Daten zu den Personen fehlt,

da alle Immigranten waren. Samplingstrategie war nicht angemessen.
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Poor=2

5. Data_analysis: Was the description of the data analysis sufficiently

rigorous?
Warum die Analyse gewahlt wurde, wird erklart. Der genaue Ablauf nicht.
Fair= 3

6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has

necessary ethical approval gained? Has the relationship between researchers
and participants been adequately considered?

Auf die ethischen Hintergriinde wird erst am Schluss der Studie eingegangen. Auf
die Person des Interviewers wird nicht eingegangen, lediglich dass diese Person
angibt, in keinem Interessenskonflikt zu stehen. Keine Angaben zur
Anonymisierung oder Zustimmung der Partizipantinnen und Partizipanten.
Erlaubnis zur Durchfihrung dieser Studie wurde von der Ethik Kommission erst
gegeben, nachdem "Palliative Care/ Supportive Care" mit dem Begriff ,Palliativ
Care" im Titel ausgetauscht wurde.

Fair=3

7. Results: Is there a clear statement of the findings?

Ergebnisse gut gegliedert und Uberschaubar mit Uberschriften. Gegliedert in
Bedurfnisse von Patientinnen und Patienten und Pflegenden und in Grafiken und
Tabellen dargestelit.

Good=4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study transferable

(generalizable) to a wider population?

Ja, aber es bendtigt noch an vielen weiteren Forschungen um die Ergebnisse dieser
Studie zu unterstitzen

Fair=3

9. Implications and usefulness: How important are these findings to policy

and practice?
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Studie zeigt, dass Bedurfnisse nicht phasenabhangig sind, sondern individuell
durch bestimmte Ereignisse im Leben des Patienten hervorgerufen werden. Studie
gibt auch Forschungsempfehlung und Tipps fur Implementation an.

Good= 4

Punktezahl= 29 =81%

2) Early integration of palliative/supportive cancer care- healthcare professionals’
perspectives on the support needs of cancer patients and their caregivers across

the cancer treatment trajectory (Rohrmoser et al. 2017)

1. Abstract and title: Did they provide a clear description of the study?

Alles vorhanden, nur Forschungsempfehlung fehlt. Titel ist gut verstandlich und
passt gut zum Text.
Good=4

2. Introduction and aims: Was there a good background and clear statement

of the aims of the research?

Ja, alles in der Einleitung vorhanden und gut strukturiert, 2 Forschungsfragen
angegeben.

Good= 4

3. Method and data: Is the method appropriate and clearly explained?

Gut gegliedert, Methode und Datenerhebung als eigener Abschnitt angefuhrt. Keine
Einschluss- oder Ausschlusskriterien genannt.

Was genau in den Fokusgruppen behandelt wurde, wird nicht angegeben. Der/die
Interviewer/in, sein/ihr Training und das Setting der Fokusgruppen auch nicht.

Poor= 2

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the aims?
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Wie Partizipantinnen und Partizipanten ausgewahlt wurden, wird nicht angegeben,
aber dass sie personlich vom Forscher eingeladen wurden schon. Angaben wie
Geschlecht, Alter etc. der Partizipantinnen und Partizipanten wurde angegeben.
Keine Ein- und Ausschlusskriterien ersichtlich.

Fair=3

5. Data analysis: Was the description of the data analysis sufficiently

rigorous?
Ja, ausfuhrlich beschrieben.
Good=4

6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has

necessary ethical approval gained? Has the relationship between researchers
and participants been adequately considered?

Ja, Befragte wurden fir die Relevanz ihrer Meinung/Standpunkte zu diesem Thema
sensibilisiert, da bei Gruppeninterviews oft ihre Meinung beeinflusst werden kann.
Keine Angaben zu einer Anonymisierung. Schriftliche Zustimmung wurde eingeholt.
Ethikkommission wurde am Schluss des Textes angegeben. Auf Bias von Seiten
des Interviewers wird bei den Limitationen eingegangen.

Fair=3

7. Results: Is there a clear statement of the findings?
Ja, mit Einleitung und Gliederung. In eigenen Abschnitte und Tabellen abgebildet.

Good=4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study transferable

(generalizable) to a wider population?

Ja, es sollten aber weitere Forschungen mit Single Interviews folgen, um diese
Ergebnisse zu unterstiutzen.

Fair=3

9. Implications and usefulness: How important are these findings to policy

and practice?
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Die Studie zeigt, dass sich medizinische Fachkrafte in ihrer Meinung getauscht
haben. Kann in der Praxis andere Gesundheitsfachkrafte unterstitzen und Ihnen im
Umgang mit ihren Patientinnen und Patienten helfen. Forschungs- und
Praxisempfehlung angegeben.

Good=4

Punktezahl= 31 = 86%

3) Is There a Need for Early Palliative Care in Patients With Life-Limiting llinesses?
Interview Study With Patients About Experienced Care Needs From Diagnosis
Onward (Beernaert et al. 2016).

1. Abstract and title: Did they provide a clear description of the study?

Titel ist die Frage und kann mit ja oder nein beantwortet werden. Abstract nur kurz
gehalten, wirklich nur die wichtigsten Daten inkludiert. Kénnte mehr Information
beinhalten.

Fair=3

2. Introduction and aims: Was there a good background and clear statement

of the aims of the research?
Ja, von generell zu spezifisch. Alle wichtigen Informationen enthalten.
Good=4

3. Method and data: Is the method appropriate and clearly explained?

Ja, es wird alles genau angefuhrt, auch der Interviewaufbau und Fragen in einer
Abbildung. Wer die Interviews durchgeflihrt hat und welches Training diese Person
hatte ist nicht ersichtlich.

Fair=3

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

Ja, ein purposive Sampling.
Good=4
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5. Data analysis: Was the description of the data analysis sufficiently

rigorous?
Ja, sehr genau beschrieben.
Good=4

6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has

necessary ethical approval gained? Has the relationship between researchers
and participants been adequately considered?

Zustimmung eines Ethikkomitees wird angegeben, geschriebene Zustimmung
wurde eingeholt. Am Schluss wird auf Interessenskonflikte der Forscher
eingegangen. Nicht zu Anonymisierung der Daten angegeben.

Fair=3

7. Results: Is there a clear statement of the findings?

Ja, zuerst allgemeine Information Uber Ergebnisse. Ergebnisse wurden in die
verschiedenen Bedurfnisbereiche eingeteilt, somit wird ein guter Uberblick
geschaffen.

Good=4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study transferable

(generalizable) to a wider population?

Ja, Ergebnisse der Studie unterstutzen Empfehlungen der WHO. Resultate sind vor
allem deshalb generalisierbar, da die Daten von Patientinnen und Patienten mit
verschiedenen Krankheitstypen stammen und sich diese in verschiedenen Stadien
der Krankheit befanden.

Good=4

9. Implications and usefulness: How important are these findings to policy

and practice?

Ja, zeigt, dass sich medizinische Fachkrafte in ihrer Meinung getauscht haben.
Kann in der Praxis anderen Fachkraften die Augen 6ffnen und Ihnen im Umgang
mit Patientinnen und Patienten helfen. Forschungs- und Praxisempfehlung
angegeben. Unterstitzt frihe Einfuhrung der Palliativversorgung.

Good=4
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Punktezahl= 33 = 92%

4) Palliative care needs of chronically ill nursing home residents in Germany:

focusing on living, not dying (Strohbuecker et al. 2011).

1. Abstract and title: Did they provide a clear description of the study?

Titel gut. Background und Forschungsempfehlung fehlt im Abstract. Sonst alles
vorhanden.
Fair= 3

2. Introduction and aims: Was there a good background and clear statement

of the aims of the research?
Einleitung kurz gehalten, Forschungsziel klar verstandlich.
Good= 4

3. Method and data: Is the method appropriate and clearly explained?

Ja, alle Daten in eigenen Abschnitten angefuhrt. Inhalt der Interviews genau in einer
Tabelle angeflhrt.
Good=4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the aims?
Ja, aber ein und Ausschlusskriterien konnten naher beschrieben sein.

Good=4

5. Data analysis: Was the description of the data analysis sufficiently

rigorous?
Ja
Good= 4

6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has

necessary ethical approval gained? Has the relationship between researchers
and participants been adequately considered?

49



Sehr genau beschrieben, alles vorhanden. Da die Partizipantinnen und
Partizipanten vom Pflegepersonal ausgesucht wurden konnte dadurch
moglicherweise Bias entstehen.

Good=4

7. Results: Is there a clear statement of the findings?

Ja, Ergebnisse gut gegliedert, mit Eigenaussagen der Pflegeheimbewohnerinnen
und - bewohner. Sehr gut verstandlich.

Good=4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study transferable

(generalizable) to a wider population?

Ja, Die Ergebnisse geben die Worte der Bewohnerinnen und Bewohner wieder und
geben auch Beispiele des Pflegealltags wieder. Da die Bewohner an den
verschiedensten Krankheiten leiden, sind die Ergebnisse dadurch noch
generalisierbarer.

Good=4

9. Implications and usefulness: How important are these findings to policy

and practice?

Praxisempfehlung genau angefihrt und hilfreich. Diese Studie hat neue
Erkenntnisse gebracht, da Bedurfnisse von Bewohnerinnen und Bewohnern, die
noch nicht in die Sterbephase eingetreten sind,bisher nicht erforscht wurden.
Good=4

Punktezahl = 35= 97%

5) Psychological distress and needs of cancer patients: a prospective comparison
between the diagnostic and the therapeutic phase (Annunziata, MA, Muzzatti, B
& Bidoli, E 2010).
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1. Abstract and title: Did they provide a clear description of the study?

Alles vorhanden, aber bei Schlussfolgerungen wird nur darauf hingewiesen, dass
diese in einem spateren Abschnitt behandelt wird. Forschungsproblem- lucke nicht
klar ersichtlich. Titel ist angemessen.

Fair=3

2. Introduction and aims: Was there a good background and clear statement

of the aims of the research?
Ja.
Good=4

3. Method and data: Is the method appropriate and clearly explained?

Vorgang und Inhalt der verschiedenen Fragebdgen und Punktesystem auch
angegeben.
Good=4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

Ja, es wird angegeben, dass die Partizipantinnen und Partizipanten personlich in
den Krankenhausern rekrutiert wurden. Charakteristika der Partizipantinnen und
Partizipanten sehr genau angegeben.

Good=4

5. Data analysis: Was the description of the data analysis sufficiently
rigorous?

Ja

Good=4

6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has

necessary ethical approval gained? Has the relationship between researchers
and participants been adequately considered?

Uber ethische Hintergriinde wird nicht geschrieben, nur dass eine
Einverstandniserklarung erfolgte.

Poor= 2
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7. Results: Is there a clear statement of the findings?

Nein, es wird gleich auf die verschiedenen Bedurfnisse eingegangen ohne eine
allgemeine Erklarung. Sehr schwer zu lesen, kein flissiger Leseverlauf moglich
aufgrund vieler Zahlen und Zeichen. Tabelle auch mit Lesen des Textes schwer
verstandlich.

Poor= 2

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study transferable

(generalizable) to a wider population?

Ja, aber diese Studie ist auf Italien bezogen. Generalisierbarkeit ist durch den Fakt
beeintrachtigt, dass Italien nicht so einen grofden Stellenwert in dem onkologisch-
psychologischen Bereich hat.

Fair=3

9. Implications and usefulness: How important are these findings to policy

and practice?

Ja, die Studie enthalt einige Praxis- und Forschungsempfehlungen. Unterstreicht
die Wichtigkeit eines fruhen Screenings von Bedurfnissen bzw. Problemen ab der
Diagnose.

Good= 4

Punktezahl =30=83 %

6) Exploring spiritual needs and their associated factors in an urban sample of early

and advanced cancer patients (Hocker et al. 2014)

1. Abstract and title: Did they provide a clear description of the study?
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Titel: ,urban sample® ist im Titel nicht notig, sonst kurz und stellt keine Fragen auf.
Im Abstract alles vorhanden.
Good=4

2. Introduction and aims: Was there a good background and clear statement

of the aims of the research?

Ja, Einleitung ist gut strukturiert und leicht verstandlich. Am Ende des Abschnitts 3
Forschungsziele beschrieben.

Good=4

3. Method and data: Is the method appropriate and clearly explained?

Ja, Fragebogen und Ablauf sehr genau beschrieben.

Good=4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the aims?
Ja.

Good=4

5. Data analysis: Was the description of the data analysis sufficiently

rigorous?
Ja, Signifikanzniveau auch angegeben.
Good=4

6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has

necessary ethical approval gained? Has the relationship between researchers
and participants been adequately considered?

Ethische Zustimmung wurde erhalten, Partizipantinnen und Partizipanten wurden
oral und schriftich informiert und es erfolgte eine geschriebene
Einverstandniserklarung. Angaben zur Anonymisierung fehlen.

Fair=3

7. Results: Is there a clear statement of the findings?
Der Text ist aufgrund der vielen zahlen schwer lesbar und schwer verstandlich.
Auch in den Tabellen schwer dargestellt. Klares Ergebnisse schwer herauslesbar,

diese werden erst beim Lesen der Diskussion verstandlich.
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Fair=3

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study transferable

(generalizable) to a wider population?

Die Ergebnisse wurde von Patientinnen und Patienten einer einzelnen Ambulanz
erfasst und Partizipantinnen und Partizipanten erhielten alle eine Radiotherapie,
weshalb diese Ergebnisse sich moglicherweise nicht verallgemeinern lassen.
Fair=3

9. Implications and usefulness: How important are these findings to policy

and practice?

Sehr wichtig, da diese Studie die erste ist, welche spirituelle Bedurfnisse von
Krebskranken in Nordeuropa erfasst. Die Ergebnisse der Studie starken das
Bewusstsein fur die Relevanz und die Erhebung dieser Bedurfnisse in der Praxis.
Good=4

Punktezahl= 33=92%

7) Integrating Early Palliative Care for Patients with HIV: Provider and Patient

Perceptions of Symptoms and Need for Services ( Lofgren et al. 2015).

1. Abstract and title: Did they provide a clear description of the study?

Titel passt. Forschungsziel genau erlautert.
Fair=3

2. Introduction and aims: Was there a good background and clear statement
of the aims of the research?

Ausfuhrlicher Hintergrund. Forschungsfrage, -ziel nicht eindeutig und wird
mehrmals in der Einleitung angesprochen.

Fair=3

3. Method and data: Is the method appropriate and clearly explained?
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Methode gut, aber was genau in den Fragebdgen gefragt wird ist nicht klar,
Erklarung zur Auswertung allerdings schon. Angaben zum Design fehlen.
Fair=3

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the aims?
Ja.

Good=4

5. Data analysis: Was the description of the data analysis sufficiently

rigorous?
Datenanalyse nur sehr kurz und ungenau beschrieben. Signifikanzlevel angegeben.

Poor=2

6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has

necessary ethical approval gained? Has the relationship between researchers
and participants been adequately considered?

Ja ethische Uberpriifung angegeben, aber tiber die Anonymisierung der Daten wird
nichts geschrieben.

Fair=3

7. Results: Is there a clear statement of the findings?
Ja, mit vielen selbsterklarenden Abbildungen und Tabellen.

Good=4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study transferable

(generalizable) to a wider population?
Ja.
Good= 4

9. Implications and usefulness: How important are these findings to policy

and practice?
Ergebnisse zeigen eine Lucke in der Versorgung von Patientinnen und Patienten
auf. Studie Zeigt fir dieses Problem eine Lésung auf, also eine frihe

Palliativversorgung.
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Good=4

Punktezahl= 30= 83%

8) The Palliative care needs of patients with idiopathic pulmonary fibrosis: A

qualitative study of patients and caregivers (Lindell et al. 2016).

1. Abstract and title: Did they provide a clear description of the study?

Kurz und klar zusammengefasster Abstract. Titel auch gut, beinhaltet Design.
Good= 4

2. Introduction and aims: Was there a good background and clear statement

of the aims of the research?
Ja, alle Informationen sehr gut dargelegt.
Good=4

3. Method and data: Is the method appropriate and clearly explained?

Ja, alles vorhanden. Eigene Abschnitte, fir Sample und Datenerhebung
dazugehdrige Tabellen. Charakteristiken der Partizipantinnen und Partizipanten
nicht angeflhrt.

Fair=3

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the aims?
Ja, eine willkurliche Stichprobe.

Good=4

5. Data analysis: Was the description of the data analysis sufficiently

rigorous?
Ja
Good= 4
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6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has

necessary ethical approval gained? Has the relationship between researchers
and participants been adequately considered?

Information der Partizipantinnen und Partizipanten Uber die Risiken der Studie
wurde gegeben, schriftiche Einverstandniserklarung wurde gemacht. Es wird
beschrieben, dass ein Institut diese Studie genehmigt hat, aber nicht ob sich diese
Genehmigung auf ethische Aspekte bezog.

Good=4

7. Results: Is there a clear statement of the findings?

Ja, diese werden im Weiteren in eigene Abschnitte gegliedert. Gut verstandlich mit
Zitaten von Partizipantinnen und Partizipanten.

Good=4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study transferable

(generalizable) to a wider population?

Partizipantinnen und Partizipanten wurden alle aus einer Klinik rekrutiert, deshalb
ist die Generalisierbarkeit eingeschrankt. Die Stichprobe bestand nur aus Mannern.
Fair =3

9. Implications and usefulness: How important are these findings to policy

and practice?

Wichtig, weil es die erste Studie war, welche die Wahrnehmung von Bedurfnissen
aus Sicht der Patientinnen und Patienten UND pflegenden Angehorigen erforschte.
Good=4

Punktezahl 34=94 %
9) What happens during early outpatient palliative care consultations for persons
with newly diagnosed advanced cancer? A qualitative analysis of provider

documentation (Bagcivan et al. 2016)

1. Abstract and title: Did they provide a clear description of the study?
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Titel und Abstract geben guten Uberblick Uber die Studie ohne den ganzen Text zu
lesen.
Good=4

2. Introduction and aims: Was there a good background and clear statement

of the aims of the research?
Guter Hintergrund mit Definitionen. Das Ziel ist klar ersichtlich.
Good=4

3. Method and data: Is the method appropriate and clearly explained?

Ja, aber Inhalt und Ablauf der Konsultationen konnte naher beschrieben sein.
Fair=3

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the aims?
Ja

Good=4

5. Data analysis: Was the description of the data analysis sufficiently

rigorous?
Ja, sehr genau beschrieben.
Good=4

6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has

necessary ethical approval gained? Has the relationship between researchers
and participants been adequately considered?

Die Information und Zustimmung der Patientinnen und Patienten ist vorhanden,
Genehmigung der Studie auch.

Good= 4

7. Results: Is there a clear statement of the findings?
Ja, gut dargelegt mit selbsterklarenden Tabellen.
Good=4
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8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study transferable

(generalizable) to a wider population?

Die Konsultationen waren Teil einer klinischen Studie, da Konsultationen in vielen
Krebszentren gar nicht angeboten werden, sind die Ergebnisse nicht
verallgemeinerbar.

Fair=3

9. Implications and usefulness: How important are these findings to policy

and practice?

Wichtig fur die Praxis, da Vorteile einer Patientenberatung aufgezeigt werden und
damit eine Implementation fir diese empfohlen wird. Durch diese
Beratungssitzungen koénnen Bedulrfnisse und Probleme von Patientinnen und
Patienten friher erkannt werden und somit womadglich einige Schwierigkeiten in der
Zukunft verhindert werden.

Good=4

Punktezahl= 34 = 94%
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