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Zusammenfassung

Hintergrund: Die zunehmende Anzahl an Krebserkrankungen fuhrt zu einer
steigenden Nachfrage nach informeller Pflege, da haufig Angehdrige, die
Tatigkeiten ubernehmen und so die pflegerische Versorgung gewahrleisten. Durch
die Zunahme der informellen Betreuung und gleichzeitig kaum professionelle
Unterstutzung entstehen zahlreiche Konsequenzen, die sich auf die Lebensqualitat
(QoL) von pflegenden Angehorigen auswirken. Um eine optimale Betreuung von
informell pflegenden Angehdrigen sicherstellen zu konnen, ist es wichtig, sich mit
den Auswirkungen der onkologischen Erkrankung auf die QoL von informell
pflegenden Angehodrigen von an Krebs erkrankten Patientinnen auseinander-
zusetzen.

Ziel: Ziel der Bachelorarbeit war es, herauszufinden, wie sich onkologische
Erkrankungen auf die Lebensqualitat von pflegenden Angehorigen auswirken.
Methode: Zur Beantwortung der Forschungsfrage wurde eine Literatursuche in den
Datenbanken PubMed und CINAHL von Oktober 2018 bis Dezember 2018 mit den
keywords quality of life, caregivers, family caregivers und cancer durchgefuhrt.
Nach Ausschluss von Duplikaten wurden 440 Studien gefunden. Acht Studien
wurden mittels Bewertungsbogen auf ihre Qualitat gepruft.

Ergebnisse: Es wurden vielfaltige Auswirkungen auf die QoL von informell
pflegenden Angehdrigen von Krebspatientinnen beschrieben. Die Ergebnisse
zeigten eine allgemein schlechte QoL von informell pflegenden Angehorigen.
Insbesondere wurde eine schlechte QoL im psychischen aber auch im finanziellen
Bereich festgestellt.

Schlussfolgerung: Informell pflegende Angehoérige erfuhren hauptsachlich
negative Auswirkungen auf die QoL. Die QoL von informell pflegenden Angehdrigen
sollte von Beginn der Krebstherapie mit krankheitsspezifischen Messinstrumenten
miterfasst werden, um negative Veranderungen mithilfe des multiprofessionellen

Teams fruhzeitig erkennen zu kdnnen.

Schlusselworter: quality of life, caregivers, family caregivers, cancer



Abstract

Background: The increasing number of cancer causes an enormous demand for
informal care. Relatives are often the primary caregivers who take over care
activities and thus ensure the care of the patient. The increase in informal care and
lack of professional support has resulted in numerous consequences that affect the
quality of life (QoL) of caregivers. To ensure optimal care for caregivers, it is
important to address the impact of cancer on the QoL of caregivers of cancer
patients.

Aim: The aim of the bachelor thesis was to find out how cancer effect the quality of
life of caregivers.

Methods: To answer the research question, a literature search was carried out in
the databases PubMed and CINAHL from October 2018 to December 2018 with the
keywords quality of life, caregivers, family caregivers and cancer. After exclusion of
duplicates, 440 studies were found. Eight studies were critically appraised using an
evaluation form.

Results: Various effects on the QoL of caregivers of cancer patients have been
described. The results showed a generally poor QoL of caregivers. In particular, a
poor QoL of caregivers, in the mental as well as in the financial area was noted.
Conclusion: Caregivers experienced mainly negative effects on QoL. The QoL of
caregivers should be recorded from the beginning of cancer treatment with disease-
specific measurement tools, in order to be able to detect negative changes early on,

with the help of the multi-professional team.

Keywords: quality of life, caregivers, family caregivers, cancer
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1 Einleitung

Die Diagnose Krebs trifft unvermittelt und greift in das Leben von Betroffenen ein.
Zusatzlich wird der Umgang mit ,Leid®, ,Schmerz” und der ,Krankheit” selbst nicht
nur fur Betroffene, sondern auch fur Angehorige zur Herausforderung. (Preisler &
Goerling, 2016)

1.1 Hintergrund
Die Inzidenzrate von onkologischen Erkrankungen wird 2018 weltweit auf
18,1 Millionen geschatzt und onkologische Erkrankungen sind verantwortlich fur
mehr als 9,6 Millionen Todesfalle im Jahr 2018. Lungen- und Brustkrebs sind die
haufigsten Krebsarten weltweit und wurden bei 12,3% der Gesamtzahl der
Neuerkrankungen im Jahr 2018 diagnostiziert. Darmkrebs war die weltweit
dritthaufigste Krebserkrankung mit 1,8 Millionen neuer Falle im Jahr 2018. Diese
drei am haufigsten diagnostizierten Krebsarten sind die Hauptursachen fur
Mortalitat, wobei dies zwischen Landern variiert. (Bray et al., 2018)
Lander, in denen sich ein wirtschaftlicher oder auch sozialer Wandel vollzieht,
haben haufig eine schlechte Gesundheitsversorgung. Zusatzlich sind Informationen
zur Pravention haufig in diesen Landern fur die Bevodlkerung nicht verfugbar. Dies
fuhrt in weiterer Folge zu geringen Uberlebenschancen und einer schlechten
Lebensqualitat bei der Mehrheit der Betroffenen. Bis zum Jahr 2035 wird die Zahl
der Todesfalle, die auf eine Krebserkrankung zuruckzufuhren ist auf 15 Millionen
geschatzt. (International Agency for Research on Cancer, 2018)
Die sozialen aber auch wirtschaftlichen Auswirkungen der Erkrankung auf
Einzelpersonen, Familien und Gesellschaften nimmt rasant zu und bedeutet eine
enorme globale Herausforderung (International Agency for Research on Cancer,
2018). Beispielsweise wurden die jahrlichen globalen Gesamtkosten in der
Onkologie im Jahr 2010 auf etwa 1,16 Trillionen US-Dollar geschatzt (WHO,
2018b).
Durch die demografische Entwicklung steigt die Inzidenz von Krebserkrankungen.
Gleichzeitig entsteht durch bessere Behandlungsmoglichkeiten eine erhdhte
Lebenserwartung. Daraus resultiert eine enorme Nachfrage nach informeller
Pflege. (Girgis & Lambert, 2017)



Haufig sind es Angehorige, die Tatigkeiten Ubernehmen und so die pflegerische
Versorgung gewahrleisten (Preisler & Goerling, 2016). Die Unterstutzung erfolgt
durch direkte Pflegetatigkeiten, beinhaltet jedoch auch das veranderte
Management des Alltags und die Gesundheitsversorgung entsprechend dem
Zustand der Betroffenen (Ugur et al., 2014). Die Pflege eines Angehorigen mit
Krebs kann sich auf das Wohlbefinden von pflegenden Angehorigen auswirken
(Ferrell & Kravitz, 2017). Der langfristige Pflegeprozess ist physisch und psychisch
anspruchsvoll, vor allem die Betreuung von Personen mit bereits fortgeschrittener
Erkrankung (Wang et al., 2018).

1.2 Krebs

Krebs ist eine umgangssprachliche Definition und erklart eine maligne Erkrankung
(Bruggermann, 2016). Maligne Tumore, also eine bosartige Zunahme von
korpereigenem Gewebe konnen in zwei Gruppen, Karzinome und Sarkome,
eingeteilt werden (Aigner & Stephens, 2016).

Karzinome sind bosartige Tumore, die sich aus Epithelzellen entwickeln (Aigner &
Stephens, 2016). Die Epithelien, die Oberflachen wie zum Beispiel der Haut oder
des Darms bedecken, sind ,Drusenepithelien” und ,Sinnesepithelien®. Von den
Drisengangen werden Stoffe wie Schweily, Tranenflissigkeit oder Speichel nach
aulden, Sekrete wie das der Bauchspeicheldrise nach innen oder uber den Blutweg
geleitet. Als ,Sinnesepithelien® werden jene Zellen verstanden, die
wahrgenommene Reize, beispielsweise Licht oder auch Schmerz, Uber die
Reizleitung ubermitteln. (Faller & Schinke, 2012)

Sarkome sind maligne Tumore die Muskeln, Blutgewebe, Fettgewebe, Knochen
oder Knorpel befallen (Aigner & Stephens, 2016). Die World Health Organization
(2018a) definiert Krebs folgendermalien:

,cancer is a generic term for a large group of diseases characterized
by the growth of abnormal cells beyond their usual boundaries that can
then invade adjoining parts of the body and/or spread to other organs.
Other common terms used are malignant tumors and neoplasms.
Cancer can affect almost any part of the body and has many anatomic
and molecular subtypes that each require specific management

strategies.” (0.S.)



Nach Harmer (1968) ist im menschlichen Korper von Geburt an die Fahigkeit bzw.
das Verlangen nach Ordnung und Einteilung vorhanden. Der Franzose Pierre
Denoix gilt als Grunder der Krebsklassifizierung und entwickelte das TNM-System.
,1 zeigt, wie weit sich ein Tumor im Gewebe ausgebreitet hat. ,N“ bedeutet Nodus
und kennzeichnet betroffene Lymphknoten bzw. Lymphdrisen. Die Gefahr von
malignen Erkrankungen besteht in der Ausbreitung der Krebszellen im Korper und
wird als Metastasierung (M) bezeichnet. (Harmer et al., 1968)

Die Metastasierung kann alle Arten von Gewebe betreffen, wie auch das Blut- und
LymphgefalRsystem (Aigner & Stephens, 2016). Sowohl die Ausbreitung als auch
betroffene Lymphknoten bzw. Lymphdrisen der entsprechenden Lokalisationen
und Fernmetastasen werden in Zahlen erfasst. Je hoher die Zahl, desto hoher ist
der Malignitatsgrad. Die Zahl Null bedeutet im TNM-System somit das Fehlen von
Tumoren, Fernmetastasen und betroffener Lymphdrusen. (Harmer et al., 1968)
Derzeit wird das TNM-System von der Internationalen Union gegen den Krebs
(UICC) reprasentiert und weiterentwickelt. So wird durch die weltweit einheitliche
Klassifizierung von Krebserkrankungen ermoglicht, Therapiemethoden international
zu vergleichen und Prognosen der einzelnen Krebserkrankungen zu erstellen.
(Harmer et al., 1968)

Die Krebstherapie umfasst die Maoglichkeit einer operativen Therapie, der
Anwendung von Strahlen oder einer systemischen Therapie (im ganzen Korper).
Zusatzlich werden im multidisziplinaren Team individuelle Wulnsche von
Betroffenen in die gemeinsame Entscheidungsfindung miteinbezogen, um eine

rechtzeitige und wirksame Behandlung zu erméglichen. (WHO, 2018c)

Die operative Therapie ist meist die erste Wahl der Behandlung. Chirurgische
MaRnahmen werden jedoch auch verwendet, um Diagnosen zu stellen. In erster
Linie wird versucht, den ganzen Tumor und umliegend befallenes Gewebe zu
entfernen. Bei kleineren Tumoren, vor allem an den Lippen oder im Mund-
Rachenraum, kann meistens eine vollstandige Heilung erfolgen. Bei onkologischen
Erkrankungen im fortgeschrittenen Stadium und vorhandenen Metastasen muss der
Chirurg nicht nur das Karzinom, sondern auch die durch die Metastasierung
befallenen Lymphknoten entfernen. Bei Tumoren mit grof3er Raumforderung und

wenig verbleibender Haut kann die plastische Chirurgie veranderte Korperregionen



rekonstruieren oder dem Wunsch nach einem asthetischen Erscheinungsbild
nachkommen. Bei Tumoren die in tiefe Hautschichten durchdringen wird das
betroffene Organ und dessen Lymphknoten entnommen. Durch diese Malinahme
kann vor allem bei Krebserkrankung der Geschlechtsorgane aber auch der Lunge
und des Magen-Darm-Trakts eine Heilung erzielt werden. Anders bei Sarkomen, da
trotz Entfernung das Risiko eines Wiederauftretens erhoht ist. Die Strahlentherapie
ist neben der operativen Therapie die zweitdlteste Therapieform. (Aigner &
Stephens, 2016)

Die alleinige Strahlentherapie wird vor allem bei Karzinomen im Kopf- oder
Halsbereich, bei zahlreichen Hautkrebsarten oder bei tiefen Tumoren verwendet,
die operative MalRnahmen ausschliellen. Um eine Wirkung zu erzielen, muss die
Therapie nach arztlicher Anordnung uber mehrere Wochen erfolgen und schadigt
somit auch umliegende gesunde Zellen. Je nach Behandlungsstrategie wird die
Strahlentherapie meist kombiniert angewendet. (Aigner & Stephens, 2016)
Die Behandlungsplanung richtet sich nach Tumorart, Stadium und verfugbaren
Ressourcen (WHO, 2018c).

Im Rahmen der Therapie werden auch chemotherapeutische Wirkstoffe eingesetzt,
die Krebszellen angreifen und =zerstoren sollen. Es gibt verschiedene
Verabreichungsmadglichkeiten, die im Gegensatz zur operativen Methode oder der
Bestrahlung im ganzen Korper wirken. Oft werden sogenannte ,adjuvante
Chemotherapien® vor Operationen veranlasst, um eine Metastasierung zu

verhindern oder zu behandeln. (Aigner & Stephens, 2016)

Wenn Krebserkrankungen bereits metastasiert sind oder durch die oben genannten
beiden Behandlungsmoglichkeiten nicht geheilt werden kdnnen, wird eine palliative
Chemotherapie angewandt (Aigner & Stephens, 2016). Nach Pschyrembel (2016)
konzentriert sich die Palliativmedizin auf die Betreuung von Menschen mit unheilbar
und standig fortschreitenden Erkrankungen und drangt fokussiert auf die
Verbesserung der Lebensqualitat von Betroffenen und ihren Angehérigen. Vor dem
Beginn der Behandlung werden sowohl Vorteile als auch Nachteile mit Betroffenen

und deren Angehdrigen besprochen (Aigner & Stephens, 2016).



Die Entscheidung, ob die Behandlung begonnen werden soll, obliegt allein der/dem
Betroffenen, da zahlreiche belastende Nebenwirkungen hervorgerufen werden
(Aigner & Stephens, 2016).

Als Folge der Behandlung leiden viele Patientlnnen unter physischen und
psychischen Auswirkungen. Es konnen behandlungsbedingte Symptome wie
beispielsweise schmerzhafte Entzindungen der Mundschleimhaut und oder der
Speiserohre, aber auch Ubelkeit, Erbrechen, Durchfall oder eine Entziindung der
Blase auftreten. Neben den zu erwartenden Symptomen wie Mudigkeit, Schmerz,
krebsinduzierter Fatigue (Erschopfung) und Atemnot, entstehen auch
Stimmungsstorungen, sogenannte affektive Symptome wie beispielsweise
Depressionen oder Angst. Krankheitsbedingter Haarausfall ist leicht zu erkennen,
andere Symptome wie zum Beispiel eine Beeintrachtigung der Denkleistung oder
Schmerzen sind schwerer zu erkennen und lassen sich nur mithilfe subjektiver

Aussagen von Betroffenen evaluieren. (Cleeland, 2000)

Angehorige und Patientinnen werden durch die Krebsart, das Stadium der
Erkrankung und die Art der medizinischen Behandlung stark psychosozial
beansprucht (Buddeberg, 2004). Nach Schussler und Sollner (2004) gehoren zum
arztlichen Aufgabenbereich nicht nur die medizinische Behandlung, sondern auch
die Erhebung von psychosozialen Belastungen von Patientinnen, um eine
psychische Komorbiditat zu verhindern. Krebserkrankte Patientinnen und deren
Angehorige, die mit emotionalen, sozialen aber auch anderen Problemen
konfrontiert sind, werden durch eine in dem Gebiet der Onkologie erfahrene
Psychiaterin oder einen Psychiater (Psychoonkologen) unterstutzt (Aigner &
Stephens, 2016). Zwaan und Bengel (2016) definieren die Psychoonkologie als ein

.leilgebiet der Psychosomatik, das sich mit verschiedenen
psychosozialen Aspekten betreffend Entstehung, Verlauf und
Therapie von Tumorerkrankungen beschaftigt (z.B. Lebensweise,
Lebenszufriedenheit, Risiken und Pravention).” (0.S.)

Psychosoziale MalRnahmen konnen nach Schissler und Soéllner (2004) sowohl

Patientinnen als auch Angehorigen bei der Bewaltigung der Erkrankung sowie bei



der Neuorientierung in den verschiedenen Bereichen der Lebensqualitat eine

Unterstltzung sein.

1.3 Lebensqualitat
Blchi und Scheuer (2004) merken an, dass der Begriff Lebensqualitat erstmals im
17. Jahrhundert in der amerikanischen Verfassung erwahnt wurde. Eine
international anerkannte Definition von Lebensqualitat ist die Definition der World
Health Organization (WHO, 1997):

“an individual's perception of their position in life in the context of the
culture and value systems in which they live and in relation to their
goals, expectations, standards and concerns. It is a broad ranging
concept affected in a complex way by the person's physical health,
psychological state, personal beliefs, social relationships and their

relationship to salient features of their environment.” (0.S.)

Die Messung eines solch universellen und subjektiven Begriffes wie Lebensqualitat
(QoL) ist durch umfassende Beitrage von Verhaltens- und psychosozialen
Wissenschaftlerinnen im Gesundheitswesen entstanden. Es ist international
anerkannt, dass es sich bei der Erfassung der QoL um ein mehrdimensionales
Konzept handelt. Da es sehr schwierig ist, den Begriff Lebensqualitat zu
beschreiben gibt es derzeit wenige Definitionen dazu. (Blchi & Scheuer, 2004)
Die QoL wird bei Buchi und Scheuer (2004) in eine operationale und individualisierte
Begriffsbestimmung unterteilt.

Die operationale Definition hat in der klinischen Forschung einen hohen Stellenwert.
Die QoL von Betroffenen im Gesundheitsbereich beinhaltet insbesondere soziale,
korperliche und geistige Dimensionen. Diese Dimensionen werden den Betroffenen
haufig mit Hilfe eines Fragebogens mit festgelegten ltems vorgelegt, um die QoL
oder auch die erlebte Gesundheit zu erheben. (Bluchi & Scheuer, 2004)

Der operationalen Definition steht eine individualisierte Definition gegenuber. Viele
Vertreterinnen gehen davon aus, dass individuelle Aspekte von der/dem
Betroffenen durch das operationale Modell nicht erfasst werden. Durch ein
individualisiertes Modell ergibt sich die Chance, personliche Veranderungen

aufzuzeigen, aber auch ,beeintrachtigte Lebensbereiche® selbst zu bestimmen und



deren ,Gewichtung® festzulegen. Diese Antworten konnen jedoch nicht mit anderen
Personen verglichen werden. (Buchi & Scheuer, 2004)

Laut Schussler und Séllner (2004) nimmt die Bedeutung von Modellen zu, die die
Wechselwirkung zwischen Korper und Geist beschreiben. In der Ottawa Charta
(1986) wird Gesundheit als wesentlicher Faktor des Lebens hervorgehoben und
steht fur ein Konzept, das die Bedeutung von korperlicher, sozialer und individueller
Gesundheit hervorhebt.

Bei Personen mit Krebserkrankungen hat die Erkrankung nicht nur Einfluss auf die
Betroffenen selbst, sondern haufig auch auf die Angehdrigen, speziell auf die
pflegenden Angehorigen.

1.4 Pflegende Angehorige

Unter dem Begriff Pflege werden verschiedene Aktivitdten verstanden, die
Menschen und MalRnahmen unterstutzen, welche die Gesundheit erhalten oder das
Uberleben sichern.

Es gibt verschiedene Formen der Pflege. Eine Einteilung erfolgt haufig nach dem
Qualifikationsgrad. Im deutschen Sprachgebrauch wird zwischen Laienpflege
(hauptsachlich pflegende Angehdrige) und professioneller Pflege durch examinierte
Gesundheits- und Krankenpflegerlnnen unterschieden (Bartholomeyczik, 2016).
Die informelle Pflege schlief3t nicht nur den Kreis der Familie, sondern auch die
Pflege durch Bekannte, Kolleglnnen oder von Freundinnen mit ein (Haberkern,
2009).

Am haufigsten sind Partnerlnnen, erwachsene Kinder, Freundinnen und
Angehdrige informell Pflegende (Haberkern, 2009). Eine weitere Form der
informellen Pflege sind ,Young Carers®. Unter ,Young Carers® versteht man Kinder
und Jugendliche unter 18 Jahren, welche Pflegetatigkeiten Ubernehmen.
Hauptsachlich wird die Pflege fur ein chronisch erkranktes Familienmitglied
ubernommen. Zusatzlich leiden diese unter einer Doppelbelastung, da neben der
Pflege auch Tatigkeiten im Haushalt oder die Versorgung von jungeren

Geschwistern von Bedeutung sind. (Daniel et al., 2015)

Generell lasst sich festhalten, dass es verschiedene Grinde gibt, weshalb die

Pflege Uubernommen wird, wobei hier die Art der Beziehung einen relevanten



Einfluss hat. Ein weiterer wichtiger Aspekt ist der Pflegebedarf. Im Fall einer
schweren Erkrankung mit zunehmender Einschrankung im taglichen Leben wird auf
die Unterstutzung von Freundinnen verzichtet, da diese ,nicht im gleichen Mal3e

belastet werden kdnnen wie Angehdrige®. (Haberkern, 2009, S.99)

Nach Dorothea Orems Vorstellung besitzen alle Menschen durch soziale Kontakte
die Fahigkeit zur Selbstpflege. Der entstehende Selbstpflegebedarf und die
vorhandene Selbstpflegefahigkeit bilden ein Gleichgewicht und dadurch, dass
Menschen nicht in der Lage sind, ihre eigenen Anforderungen des
Selbstpflegebedarfes zu erflullen, wird das Gleichgewicht gestort und es liegt ein
Selbstpflegedefizit vor. (Budnik, 2002)

Der Bedarf der Selbstpflege wird meist in Schweregrade und Ausmal unterteilt.
Anhand dieser Darstellung kann festgestellt werden, welche Malinahmen getatigt
werden mussen, um den Selbstpflegebedarf zu decken. Die Ursachen einer
Selbstpflegeeinschrankung konnen fehlendes oder unzureichendes Wissen, aber
auch ,mangelnde Urteils- oder Entscheidungsfahigkeit” sein, sowie die Moglichkeit
die Tatigkeiten nicht (mehr) selbst verrichten zu kdnnen, sein. Bei einem volligen
Selbstpflegedefizit ist die/der Betroffene ganzlich abhangig und auf pflegerische
Unterstutzung angewiesen. Selbstpflegedefizite konnen jedoch auch teilweise von
der/dem Betroffenen kompensiert werden. Patientinnen, die sich selbst versorgen
konnen, bendtigen oft nur Unterstutzung in Form von Beratung und Information.
Generell lasst sich bemerken, dass erkrankte Menschen, Menschen mit
Behinderungen, aber auch Kleinkinder und Sauglinge entweder vollstandige,
teilweise oder geringe Unterstutzung bendtigen. Daher sollte in jeder Phase des

Lebens die ,Selbstpflegefahigkeit” neu angepasst werden. (Al-Abtah et al., 2015)

Die Pflege aus dem Modell von Dorothea Orem beinhaltet Handeln, Anleitung,
korperliche und seelische Unterstutzung sowie eine Umgebung, die dem Stand
der Entwicklung angepasst ist und die Schulung von Patientlnnen (Budnik, 2002).
Zusatzlich betont Dorothea Orem ,die Wichtigkeit, Familienangehorige und andere

Bezugspersonen einzubeziehen® (Budnik, 2002, S.11).



1.5 Relevanz des Themas fur die Pflege

Wahrend des letzten Jahrzehnts hat sich die informelle Pflege nach einer
Krebsdiagnose sowohl in der Zahl der Personen, die diese Leistung erbringen, als
auch in der Komplexitat der von Krebspatientinnen gestellten Aufgaben verandert
(O’Mara, 2005). Familien nehmen nach der Erstdiagnose Krebs eine starke Rolle
ein und ubernehmen haufig nach grolRen Operationen, Chemotherapien und
Strahlentherapien die pflegerische Versorgung der Betroffenen (Ferrell & Kravitz,
2017).

Durch die Méglichkeit der ambulanten Krebsbehandlung gehen die Aufgaben von
informellen Pflegekraften weit Uber den Krankentransport, den Einkauf, die
Hausarbeit und die Korperpflege hinaus. Zusatzlich missen informell Pflegende
beispielsweise ein breit gefachertes Wissen uber die Verabreichung von
Medikamenten haben. Die Durchfihrung von Wundbehandlungen und das
Uberwachen krebsassoziierter Symptome sowie Nebenwirkungen von
Medikamenten sind nur einige der anspruchsvolleren und dennoch
routinemafigen Aufgaben. An Krebs zu erkranken ist ein unvorhersehbares
Ereignis und nicht nur die erkrankte Person, sondern auch informell Pflegende

werden auf ein solches Ereignis nicht vorbereitet. (O’Mara, 2005)

Zusatzlich werden viele informell Pflegende im ,Behandlungssystem®
unzureichend wahrgenommen. Durch die Zunahme der informellen Betreuung und
kaum professionelle Unterstitzung entstehen zahlreiche Konsequenzen im
taglichen Leben von informell Pflegenden. (Preisler & Goerling, 2016)
Daraus ergibt sich folgendes Forschungsziel.

Forschungsziel
Ziel der Bachelorarbeit ist es, herauszufinden, wie sich onkologische

Erkrankungen auf die Lebensqualitat von pflegenden Angehodrigen auswirken.

Forschungsfrage
Wie wirken sich onkologische Erkrankungen auf die Lebensqualitat von pflegenden

Angehorigen aus?



2 Methodik

Der in dieser Arbeit vorhandene Methodenteil erlautert, wie die systematische

Literatursuche und die Bewertung der identifizierten Studien erfolgte.

2.1 Design

Um die Forschungsfrage beantworten zu konnen, wurde ein Literaturreview
durchgefuhrt. Ein Literaturreview ist eine Informationssammlung von Erkenntnissen
aus friiheren Studien und verschafft einen Uberblick (iber bereits bestehendes
Wissen (Polit & Beck, 2017).

2.2 Literaturrecherche

Die Literatursuche fand von Oktober bis Dezember 2018 statt. Fur die Suche wurde
die Datenbank PubMed (Medical Literature On-Line) verwendet, die
biomedizinische Literatur zur Verfugung stellt. Als zweite Datenbank wurde CINAHL
(Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature) gewahlt, da umfassende
Literatur zur Pflege identifiziert werden sollte. Da beide Datenbanken in englischer
Sprache verwaltet werden, wurden Suchbegriffe, sogenannte keywords, auf

Englisch definiert.

Die genutzten MeSH-Terms in PubMed waren: quality of life, family caregivers und
neoplasms. Diese MeSH-Terms wurden in PubMed eingesetzt und mit dem

booleschen Operator ,AND" verknupft.

In der Datenbank CINAHL wurden die Subject Terms quality of life sowie neoplasms
verwendet. Zur Fokussierung auf informell Pflegende in der Suchstrategie wurde
nach family caregivers or informal caregivers or relatives or family im Titel als auch
im Abstract gesucht. Im weiteren Verlauf wurde der Begriff als Exact Subject
Heading nachgeschlagen. Die detaillierten Suchstrategien sind in Tabelle 1

ersichtlich. Zusatzlich wurden folgende Filter verwendet:

e Publikationsdatum von 01.01.2013 bis 31.12.2018, um den aktuellen
Forschungsstand darstellen zu kdnnen

e Sprache Deutsch/Englisch
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Tabelle 1: Verwendete Suchstrategie in den Datenbanken PubMed und CINAHL

Suchstrategie in den Datenbanken

(("Quality of Life"[Mesh]) AND "Caregivers"[Mesh])
PubMed AND "Neoplasms"[Mesh]

MH quality of life
TI ( family caregivers or informal caregivers or relatives or family ) OR
CINAHL | AB ( family caregivers or informal caregivers or relatives or family )
MH neoplasms

2.3 Auswahl der Studien

Inhaltliche Ein- und Ausschlusskriterien

Es wurden sowohl qualitative als auch quantitative Studien eingeschlossen, welche
die QoL von pflegenden Angehorigen erforschten. Wenn in der Beschreibung der
Stichprobe im Abstract Angehorige nicht genau definiert wurden, musste aus der
Studie hervorgehen, dass Pflegetatigkeiten ganz oder teilweise von Angehdrigen
ubernommen wurden. Aul3erdem wurden nur Studien eingeschlossen, bei denen
onkologische Patientinnen nach Diagnose und unter Antikrebstherapie, bei
fortgeschrittenem Krebs und in der terminalen Phase in der Stichprobe beschrieben

waren.

Ausgeschlossen wurden Daten zur QoL, die nicht von den informell Pflegenden
selbst, sondern aus der Sicht von professionellen Pflegepersonen oder der/dem

Krebserkrankten angegeben wurden. Es wurden alle Settings eingeschlossen.

Auswahlprozess

Durch beide Suchen in den jeweiligen Datenbanken wurden nach Ausschluss der
gefundenen Duplikate 440 Treffer erzielt. Diese wurden zur Vorauswahl einem
Titelscreening unterzogen. Ein GroRteil der Studien wurde ausgeschlossen, da

diese zur Beantwortung der Forschungsfrage nicht relevant waren.
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Anschliefliend wurde bei den verbliebenen 110 Ergebnissen ein Abstractscreening

durchgefuhrt und darauf geachtet, ob der Begriff Lebensqualitdt angemessen

erwahnt wurde. 38 Abstracts erwiesen sich als aussagekraftig.

Von diesen Publikationen wurde der Volltext gelesen. Anhand des Volltextes wurde

entschieden, ob die Studien zur Beantwortung der Forschungsfrage herangezogen

werden konnten. Es wurden acht Studien identifiziert, die einer kritischen Bewertung

unterzogen wurden. Die Literatursuche und der Auswahlprozess sind

Abbildung 1 veranschaulicht.

PubMed-Suche

CINAHL-Suche

in

5 (n=317) (n=177)

©

2

=

c

S

= Nach Entfernen von Duplikaten, Titel ausgeschlossen

Titelscreening (n = 440) (n=330)

§

% Y

3

© Abstractscreening Abstracts

§ (n=110) ausgeschlossen
(n=72)

(o)) v

c

E Volltexte auf Eignung Volltexte

ngJ) beurteilt (n = 38) ausgeschlossen
(n=130)

03

(2} Y

=2

= Studien

= eingeschlossen

L (n=8)

Abbildung 1: Flowchart der Literatursuche und des Auswahlprozesses nach dem
Schema des PRISMA-Statements (Ziegler et al., 2011)
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2.4 Kiritische Bewertung der Studien

Die Qualitat der acht inkludierten Studien wurde anhand des Bewertungsbogens
nach Hawker et al. (2002) bewertet. Der Bewertungsbogen wird in neun Kategorien
gegliedert. Der Aufbau enthalt die Bewertung von Abstract und Titel, Einleitung und
Forschungsziel, Methodik und Datenerfassung sowie die Bewertung der
Stichprobe, der Datenanalyse, Bereiche der Ethik, der Ergebnisse, Ubertragbarkeit
und Generalisierbarkeit von Studienergebnissen und der Implikationen fur Praxis
und Forschung. (Hawker et al., 2002)

Jede Kategorie wurde mit den Noten von eins bis vier beurteilt, wodurch maximal
36 Punkte erreicht werden konnen. Die entsprechende Notendefinition reicht von
~>ehr schlecht®, ,Schlecht®, ,Ausreichend” bis zu ,Gut". (Hawker et al., 2002)

Zur Inkludierung der Studien in die Bachelorarbeit wurde ein Kriterium von gleich
oder mindestens 60 Prozent (das entspricht 21,6 Punkten) festgelegt. Die
Kurzubersicht der inkludierten Studien wird in Tabelle 2 prasentiert. Acht Studien,
die der kritischen Bewertung unterzogen wurden, konnten in die Bachelorarbeit

aufgenommen werden. Die Bewertung der acht Studien ist im Anhang zu finden.
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Tabelle 2: Kurzubersicht uber die Bewertung der inkludierten Studien nach

Hawker et al. (2002)

Kurzibersicht uiber die Bewertung der Studien

Gesamtpunktezahl Prozent
Almutairi et al. 2017 31 86,11
Deniz & Inci 2015 23 63,89
Gotze et al. 2014 30 83,33
Khanjari et al. 2014 31 86,11
Lee et al. 2015 32 88,89
Li et al. 2016 35 97,22
Yu et al. 2017 32 88,89
Zhu et al. 2014 29 80,56

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der Studien aufgezeigt.

3 Ergebnisse

Die Charakteristika der ausgewahlten Studien werden anhand einer Ubersicht in

Tabelle 3 dargestellt.
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Tabelle 3: Charakteristika der ausgewahlten Studien

Autorinnen, . . . Messinstrumente: .
Jahr, Land Design Setting, Stichprobe Lebensqualitit Hauptergebnisse
Geringste Punktezahl:
Almutairi et 2 Krankenhauser Gesundheits- e Energie/Fatigue
al. 2017, Querschnitts- fragebogen SF-36 ¢ Allgemeiner Gesundheitszustand
Saudi- Studie s (RAND 36-item) Hochste Punktezahl:
Arabien 289 pflegende Angehorige ¢ Rollenfunktion in korperlicher
Hinsicht
{ 1 Klnoi:htgnmarkst- Gesamtmittelwert der QoL von
Q hnitt ranspianta |(énszen rum Caregivers Quality | pflegenden Angehdrigen betrug 37,54
Deniz & Inci uerschnitts- un of Life Index-Cancer | Geringste Punktezanhl:
_ Studie 1 Stammzellen-
2015, Tarkei behandlunaszentrum scale (CQoLC) e Belastung
9 (krankheitsbezogen) | Hochste Punktezahl:
123 pflegende Angehdrige * Ppositive Anpassung
1 Palliativstation und - :
; 2 ambulante Palliative Gesundheits- Geringste Punkte;ahI: .
Gotze et al. . ¢ Rollenfunktion in emotionaler
Querschnitts- Care Teams fragebogen SF-8 o
2014, ) Hinsicht
Studie (Kurzform) . )
Deutschland o Hochste Punktezahl:
106 pflegende Angehdrige
e Schmerz

15



Autorinnen,

Messinstrumente:

Jahr, Land Design Setting, Stichprobe Lebensqualitit Hauptergebnisse
Khanjari et Qualitative . e e SEIQoL-G Angehdrige nannten am haufigsten:

al. 2014, Studie, 2 Universitatskliniken e psychische Auswirkungen

Iran prospektives o SEIQoL-DR ¢ Auswirkungen auf die
Design 88 Angehorige (krankheitsbezogen) Familienbeziehungen
Qualitative o Haufig genannte Auswirkungen:
Studie, 1 ambulante Kiinik im _ e korperlich (Schlaf und Fatigue)
Lee et al. : nationalen Krebszentrum Krankheits- .
beschreibende . e psychisch
2015 - : und 1 Hospiz bezogene offene e
: Phanomenologie e sozial (tagliches Leben)
Singapur Fragen e spirituell
26 pflegende Angehdrige
prieg d d e finanziell
Querschnitts- Geringste Punktezahl:
Li et al. S 1 Krankenhaus Gesundheits- ¢ Rollenfunktion in emotionaler
) Studie mit o
2016, China Beobachtun fragebogen SF-12 Hinsicht
9 131 pflegende Angehdrige (Kurzform) Hochste Punktezahl:
e Vitalitat
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Autorinnen,

Messinstrumente:

Jahr, Land Design Setting, Stichprobe Iebensqualitat Hauptergebnisse
3 Krankenhauser Niedrige QoL im WHOQoL-BREF gesamt
Yu et al. 2017 Querschnitts- WI;ng()tI)_C;BEnEF Geringste Punktezahl:
- eCﬁ”']a ’ Studie 309 pﬂegende (ChigeSiS%he e Umwelt
Angehorige Versi Hochste Punktezahl:
ersion)

e Soziale Beziehungen

Zhu et al. 2014,
China

Querschnitts-
Studie

4 Krankenhauser

243 pflegende
Angehorige

Gesundheits-
fragebogen SF-36
(chinesische
Version)

Alle Subskalen ergaben eine niedrige QoL.

Geringste Punktezahl:

e Allgemeiner Gesundheitszustand
Hochste Punktezahl:

o Vitalitat
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3.1 Charakteristika der gewahlten Studien

Die inkludierten Studien dieser Bachelorarbeit wurden in Saudi-Arabien, der Turkei,
in Deutschland, im Iran und in Singapur durchgefuhrt (Almutairi et al., 2017, Deniz
& Inci, 2015, Gotze et al., 2014, Khanjari et al., 2014, Lee et al., 2015). Drei der
Studien wurden in China durchgefuhrt (Li et al., 2016, Yu et al., 2017, Zhu et al.,
2014). Sechs Studien verfolgten ein quantitatives Forschungsdesign (Almutairi et
al., 2017, Deniz & Inci, 2015, Gotze et al., 2014, Li et al., 2016, Yu et al., 2017, Zhu
et al.,, 2014). Die in Singapur durchgefuhrte Studie hatte ein qualitatives
prospektives Design (Khanjari et al., 2014). Eine Studie aus China hatte ein
qualitatives Design, in der die QoL von informell pflegenden Angehérigen mit
offenen Fragen ermittelt wurde (Lee et al., 2015). Die Datenerhebung zur Erfassung
der QoL von informell Pflegenden erfolgte mittels Assessmentinstrumenten. In vier
Studien wurden zur Datenerhebung Interviews durchgefuhrt (Gotze et al., 2014,
Khanjari et al., 2014, Lee et al., 2015, Yu et al., 2017). Zwei Messinstrumente
grenzten die QoL von informell pflegenden Angehorigen krankheitsspezifisch ein
(Deniz & Inci, 2015, Khanjari et al., 2014), die anderen sechs Messinstrumente
konnen als generische Messinstrumente krankheitsubergreifend verwendet werden
(Almutairi et al., 2017, Gotze et al., 2014, Khanjari et al., 2014, Li et al., 2016, Yu et
al., 2017, Zhu et al., 2014).

Insgesamt wurden in allen Studien Daten von 1315 informell pflegenden
Angehorigen erhoben. Die Studie, die in China durchgefuhrt wurde, war mit 309
befragten pflegenden Angehdrigen die GrofRte (Yu et al., 2017). Alle Patientinnen
und deren informell pflegende Angehorige wurden im stationaren Setting betreut. In
zwei der Studien befanden sich Patientinnen im fortgeschrittenen Stadium der
Krebserkrankung (Lee et al., 2015, Li et al., 2016). Eine Studie hatte das Ziel, die
QoL von Palliativpatientinnen und deren informell pflegenden Angehoérigen zu
identifizieren (Gotze et al., 2014). In funf der inkludierten Studien war der
prozentuelle Teil von weiblich informell pflegenden Angehorigen tuber 60 Prozent
(Almutairi et al., 2017, Deniz & Inci, 2015, Gotze et al., 2014, Lee et al., 2015, Li et
al., 2016). Die meisten Studien beschaftigten sich mit Brustkrebspatientinnen und

deren pflegenden Angehorigen.
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In der Studie von Almutairi et al. (2017) fullten informell pflegende Angehorige ein
Jahr nach der Krebsdiagnose Fragen betreffend ihrer QoL mittels SF-36 aus. Die
haufigste onkologische Erkrankung war Brustkrebs, die in 50 Prozent der Falle
bereits fortgeschritten war. Die informelle Pflege wurde von Kindern, gefolgt von
Ehepartnern, Eltern und Schwiegerkindern Ubernommen, wobei das
Durchschnittsalter der informell Pflegenden 31,22 Jahre betrug. Pflegetatigkeiten

wurden Uberwiegend von Frauen ubernommen (65,1%). (Almutairi et al., 2017)

In der Studie von Deniz und Inci (2015) wurde die QoL von informell pflegenden
Angehdrigen von Patientlnnen mit Leukamie und Lymphomen (VergroRerung der
Lymphknoten) anhand des CQoLC Fragebogens ermittelt. Die Patientinnen wurden
mittels einer Stammzellentransplantation therapiert, wobei 30 Prozent haufige
Krankenhausaufenthalte auf sich nehmen mussten. Die meisten der informell
pflegenden Angehorigen waren Frauen (69,9%) und das Durchschnittsalter betrug
42 44 Jahre. Uber die Halfte der informell Pflegenden waren Ehepartner (52%).
(Deniz & Inci, 2015)

In der Studie von Gotze et al. (2014) wurden Palliativpatientinnen sowie deren
informell pflegende Angehorige zu der Pflege zuhause und den daraus
resultierenden psychischen Belastungen mittels SF-8 Fragebogens befragt.
Prostatakrebs war die haufigste Krebsart, gefolgt von Lungenkrebs,
Bauchspeicheldrisenkrebs und Dickdarmkrebs. Patientinnen litten unter den
Symptomen der fortgeschrittenen Krebserkrankung. Die informell pflegenden
Angehorige gaben an, die tagliche Pflege mit Hilfe von anderen Angehorigen, aber
auch Freundlnnen zu bewaltigen, wobei 75 Prozent der Patientinnen von deren
Ehepartnerinnen gepflegt wurden. Pflegetatigkeiten wurden groRtenteils von

Frauen Ubernommen (67,9%). (Gotze et al., 2014)

Pflegende Angehdrige in der Studie von Khanjari et al. (2014) wurden mittels dem
SEIQoL-G und dem SEIQoL-DR Assessmentinstrument Uber die QoL kurz nach der
Diagnose Brustkrebs und nach sechs Monaten befragt. Informell pflegende
Angehorige waren zu 67 Prozent weiblich, wobei Uberwiegend Tochter von

Patientlnnen die Pflege Ubernahmen, gefolgt von Ehemannern und weiblichen
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Geschwistern. Das Durchschnittsalter der informell pflegenden Angehdorigen betrug
41,1 Jahre. (Khanjari et al., 2014)

Informell pflegende Angehorige von Patientinnen mit fortgeschrittenem Krebs in der
qualitativen Studie von Lee et al. (2015) wurden mittels Interviews und offenen
Fragen zu den hervorgerufenen Veranderungen in ihrem Leben und ihrer
wahrgenommenen QoL befragt. Als haufigste Krebsart wurde der primare
Lungenkrebs identifiziert. 38,5 Prozent der Patientlnnen waren aufgrund der
Erkrankung bereits in ihrer Leistung eingeschrankt und arbeitsunfahig, wohingegen
sich 23,1 Prozent der Patientinnen bereits im moribunden (todgeweihten) Zustand
befanden. Informell pflegende Angehoérige waren durchschnittlich 52 Jahre alt,
verheiratet und in 69,2 Prozent weiblich. Das Pflegeverhaltnis bestand seit einem
Zeitraum von durchschnittlich zehn Monaten. (Lee et al., 2015)

Die QoL von informell pflegenden Ehepartnerinnen in der Studie von Li et al. (2016)
wurde anhand des SF-12 Fragebogens ermittelt. Am haufigsten trat die
onkologische Erkrankung im Verdauungstrakt auf. Die Krebserkrankung wurde bei
allen Patientinnen innerhalb von sechs Monaten diagnostiziert und befand sich im
Stadium Il oder IV. 62,6 Prozent der informell Pflegenden waren weiblich und das
Durchschnittsalter betrug 56 Jahre. Die Pflege dauerte grofdtenteils langer als acht
Stunden pro Tag und mehr als die Halfte der informell Pflegenden arbeitete
zusatzlich. Das Wissen der pflegenden Angehorigen Uber die Erkrankung wurde
von 81,7 Prozent als gut beschrieben. (Li et al., 2016)

In der Studie von Yu et al. (2017) wurde die QoL von informell pflegenden
Angehorigen mit dem WHOQoL-BREF Fragebogen erhoben. Die haufigsten
Leukamieformen waren die akute myeloische und die akut lymphatische Leukamie.
24,6 Prozent der Patientinnen war junger als 15 Jahre. Pflegende Angehdrige
waren groftenteils weiblich (54,7%), das Durchschnittsalter betrug 41,1 Jahre.
Unter den Pflegenden befanden sich hauptsachlich Eltern (44%) und Ehepartner
(36,9%). (Yu et al., 2017)

Informell pflegende Ehemanner von Patientinnen mit Brustkrebs in der Studie von
Zhu et al. (2014) gaben ihre QoL anhand des SF-36 Fragebogens an. 28 Prozent
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der Patientlnnen befanden sich im Stadium Il der Krebserkrankung. Mehr als die
Halfte der informell pflegenden Ehemanner waren zwischen 45 und 59 Jahre alt und
ubernahmen die Pflege, die taglich zwischen 21 und 24 Stunden in Anspruch nahm,
obwohl diese teils selbst unter gesundheitlichen Problemen litten. (Zhu et al., 2014)

Allgemeine QoL von informell pflegenden Angehorigen

In der Studie von Zhu et al. (2014) war der allgemeine Gesundheitszustand von
pflegenden Ehemannern mit einem durchschnittlichen Wert von 50,20 Punkten im
SF-36 niedriger als die durchschnittliche Punktezahl von Mannern des
Chinesischen Festlandes (Zhu et al., 2014). Dieses Ergebnis deckte sich mit dem
allgemeinen Gesundheitszustand in der Studie von Almutairi et al. (2017). Sie
beschrieben im SF-36 eine durchschnittlichen Punktezahl von 54,32. Dies wird
durch die Ergebnisse von Li et al. (2016) unterstrichen. Sie berichteten, dass
pflegende Angehorige in allen acht Subskalen des SF-12 durchschnittlich weniger
als 50 Punkte erreichten. Zusatzlich beschrieben Sie den allgemeinen
Gesundheitszustand mit einem Durchschnittswert von 41,32 Punkten, was eine
geringe QoL der pflegenden Angehdrigen entspricht. In der Studie von Gotze et al.
(2014) bewerteten informell pflegende Familienangehorige den allgemeinen
Gesundheitszustand im SF-8 mit 43,90 Punkten, was ebenfalls eine geringe QoL
anzeigt. Auch Yu et al. (2017) stellte fest, dass informell pflegende
Familienangehorige in allen vier Bereichen des WHOQoL-BREF Fragebogens
wenig Punkte erreichten und die Summen in den einzelnen Bereichen verglichen
mit den Ergebnissen einer nationalen Studie signifikant niedriger waren. Der
Gesamtmittelwert des krankheitsspezifischen CQoLC Fragebogens in der Studie
von Deniz und Inci (2015) betrug 37,54 Punkte, was ebenso einer niedrigen QoL
von informell pflegenden Angehdrigen entspricht. Die Ergebnisse zeigten, dass
besonders Eltern aber auch Ehepartnerinnen als informell Pflegende eine niedrige
QoL hatten (Deniz & Inci, 2015). Wohingegen in der Studie von Lee et al. (2015)
aus den Interviews hervorging, dass informell pflegende Angehdrige mit positiven
Erfahrungen trotz der anspruchsvollen Rolle der Pflege, eine gute QoL hatten. Zu
diesen Erfahrungen zahlten die Fahigkeit Liebe zu zeigen, aber auch Zeit mit dem

oder der Patientln zu verbringen.
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3.2 Auswirkungen auf die physische Gesundheit

Die Ergebnisse des WHOQoL-BREF Fragebogens aus der Studie von Yu et al.
(2017) zeigten, dass die QoL von pflegenden Angehdrigen von Patientinnen mit
Leukdmie im physischen Bereich beeintrachtigt war. Die korperliche QoL der
informell pflegenden Angehdrigen war verglichen mit der QoL der chinesischen
Gesamtbevolkerung im Durchschnitt deutlich niedriger (12,70 versus 15,10). Waren
Kinder in der Patientlnnenrolle, belastete dies insbesondere die korperliche
Domane der QoL der pflegenden Angehdrigen. (Yu et al., 2017)

Informell pflegende Angehdrige, welche uber 40 Jahre waren und eine intensive
Pflege von mehr als 13 Stunden pro Tag ausubten, hatten starke korperliche
Auswirkungen. Des weiteren beschrieben Yu et al. (2017), dass informell Pflegende
ohne  Krankenversicherung, geringe soziale Unterstutzung, fehlende
weiterfuhrende Schulbildung, moderate Depression und Angst jeweils niedrige

Punktezahlen in der korperlichen Domane des WHOQoL-BREFs erzielten.

Die Rollenfunktion in korperlicher Hinsicht erzielte mit durchschnittlich 81,02 die
hochste Punktezahl im SF-36, gefolgt von der Subskala korperlicher Funktion
(76,34) (Almutairi et al., 2017). Im SF-36 in der Studie von Zhu et al. (2014) wurde
die Rollenfunktion in korperlicher Hinsicht durchschnittlich mit weniger Punkten
bewertet als die Subskala korperliche Funktion (62,34 versus 87,51). In der Studie
von Gotze et al. (2014) ergab die Rollenfunktion in korperlicher Hinsicht im SF-8
einen Durchschnittswert von 45,0, dafur eine geringfugig bessere korperliche
Funktion (46,0). Die Ergebnisse aus der Studie von Li et al. (2016) zeigten, dass
Ehepartner, die die informelle Pflege von Patientlnnen in einem fortgeschrittenen
Krebsstadium Gbernahmen, eine schlechte QoL in allen korperlichen Subskalen des
SF-12 hatten. Die Rollenfunktion in korperlicher Hinsicht erreichte dabei einen
durchschnittlichen Wert von 41,95 und die Subskala korperliche Funktion 42,57
Punkte (Li et al., 2016).

Die Subskala Schmerz reihte sich mit einer durchschnittlichen Punktezahl von 71,15
im oberen Mittelfeld des SF-36 ein (Almutairi et al., 2017), wahrend die Subskala
Schmerz im SF-36 in der Studie von Zhu et al. (2014) mit der hdheren Punktezahl

von 74,28 bewertet wurde.
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Im SF-8 in der Studie von Gotze et al. (2014) wurden durchschnittlich 52,50 Punkte
vergeben. Informell pflegende Angehdrige bewerteten den korperlichen Schmerz
im SF-12 durchschnittlich mit 42,20 Punkten (Li et al., 2016).

Die onkologische Erkrankung wirkte sich nach Almutairi et al. (2017) im SF-36 am
starksten auf den Bereich Energie und Fatigue (49,91) aus und belastete somit
negativ die QoL der informell pflegenden Angehdrigen. In der Studie von Zhu et al.
(2016) wurde die Subskala Vitalitat im SF-36 mit 67,53 Punkten bewertet. Alle
mentalen Subskalen, aufer Vitalitat (48,40 Punkte) wurden von pflegenden
Angehorigen im SF-8 schlecht bewertet (Gotze et al., 2014). Li et al. (2016) zeigte
auf, dass informell pflegende Ehepartner die Subskala Vitalitat im SF-12 mit einer
hohen Punktezahl bewerteten (47,21 Punkte). Die oben genannten korperlichen
Auswirkungen werden anhand durchschnittlicher Punktezahlen in den einzelnen
Subskalen und des jeweiligen Assessmentinstruments zur Erfassung der QoL aus
den Studien von Almutairi et al. (2017), Zhu et al. (2014), Li et al. (2016) und Gotze
et al. (2014) in Tabelle 4 zusammenfassend dargestellt.

Tabelle 4: Durchschnittliche Punktezahlen in den physischen Bereichen der QoL
von pflegenden Angehorigen

Punktezahlen in den physischen Bereichen der QoL
von informell pflegenden Angehorigen
Subskala SF-36 SF-36 SF-12 SF-8
Almutairi et al. Zhu et al. Li et al. Gotze et al.
Rollenfunktion in
korperlicher Hinsicht 81,02 62,34 41,95 45,00
Korperliche 76,34 87,51 42,57 46,00
Funktion
Schmerz 71,15 74,28 42,20 52,50
Vitalitat, Energie, 49,91 67,53 47,21 48,40
Fatigue
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Die physische Domane von informell pflegenden Angehdrigen in der Studie von Lee
et al. (2015) enthielt die Aspekte Schlaf, Fatigue und andere Symptome, aber auch
den allgemeinen Gesundheitszustand. Eine informell Pflegende berichtete, dass sie
in der Nacht mehrmals aufwachte um sich zu vergewissern, dass ihr Ehemann
einen angenehmen Schlaf hatte. Pflegende Angehoérige gaben vor allem
frihmorgendlich eine anhaltende Mudigkeit aufgrund des Schlafmangels an.
Zusatzlich traten ausgepragte Antriebslosigkeit und Erschopfung auf, die den
dauerhaften Wunsch nach Schlaf auslosten. (Lee et al., 2015)

Auch die Ergebnisse von Khanjari et al. (2014) zeigten, dass informell pflegende
Angehorige vermehrt Uber Schlafstorungen und Fatigue berichteten. Durch
anfallende Pflegetatigkeiten entstanden Ruckenschmerzen, die vor allem bei
Positionswechsel bemerkt wurden (Khanjari et al., 2014). Durch die Erkrankung der
Angehorigen fuhlten sich informell Pflegende allgemein in einer schlechten

korperlichen Verfassung (Lee et al., 2015).

3.3 Auswirkungen auf die psychische Gesundheit

Informell pflegende Angehorige, die die Pflege von Patientinnen mit akut
lymphatischer Leukamie oder eines erkrankten Kindes Ubernahmen, hatten starke
Auswirkungen auf die psychische Gesundheit im WHOQoL-BREF. Durchschnittlich
wurde die psychische Doméane der QoL mit 12,20 Punkten bewertet, wahrend die
psychische QoL der chinesischen Gesamtbevolkerung durchschnittlich 13,90
Punkte erreichte. Die niedrigste psychische QoL erzielten pflegende
Ehepartnerlnnen und pflegende Eltern. (Yu et al., 2017)

Zusatzlich zeigten die Ergebnisse, dass informell pflegende Angehorige, die bereits
zwischen 13 bis 24 Monaten die Pflege ihrer Angehdrigen Ubernommen hatten, die
starksten psychischen Auswirkungen hatten, wohingegen bei einer Pflege von Uber
24 Monaten eine Verbesserung der psychischen Auswirkungen auftrat (Yu et al.,
2017). Das Fehlen von Krankenversicherungen wurde von 29 informell Pflegenden
ebenso als groRRe psychische Belastung genannt (Yu et al.,, 2017). Sowohl
angstliche, als auch depressive pflegende Angehdrige, aber auch Pflegende mit
beeintrachtigter familiarer Situation und geringer sozialer Unterstutzung hatten
negative Auswirkungen im psychischen Bereich des WHOQoL-BREFs (Yu et al.,
2017).
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Die meisten Auswirkungen auf die QoL im SF-12 sowohl fur Patientlnnen als auch
pflegende Angehdrige konnten der Rollenfunktion in emotionaler Hinsicht (38,11)
zugeordnet werden (Li et al., 2016). Die Rollenfunktion in emotionaler Hinsicht
wurde von den informell pflegenden Angehorigen im SF-8 in der Studie von Gotze
et al. (2014) ebenso am niedrigsten bewertet (41,20 Punkte). Ebenfalls niedrig mit
52,81 Punkten wurde die Rollenfunktion in emotionaler Hinsicht im SF-36 in der
Studie von Zhu et al. (2014) bewertet. Die Ergebnisse von Almutairi et al. (2017)
zeigten hingegen, dass die bereits genannte Subskala im SF-36 71,02 Punkte

erzielte und somit eine gute QoL in dieser Subskala anzeigt.

Pflegende Angehorige berichteten Uber eine eingeschrankte QoL und Uber
erhebliche Einschrankungen in ihrem emotionalen Wohlbefinden in Form von Angst
und Depression (Gotze et al., 2014). In der Studie von Almutairi et al. (2017) wurde
die Subskala emotionales Wohlbefinden im SF-36 mit durchschnittlich 60,58

Punkten bewertet.

In der Studie von Zhu et al. (2014) wirkte sich die Erkrankung Brustkrebs besonders
auf die psychische Domane der QoL von informell pflegenden Eheméannern aus.
Die Symptome der onkologischen Erkrankung, vor allem deren Auspragung und die
Belastung wirkten sich negativ auf die mentale Gesundheit von pflegenden
Ehemannern im SF-36 (65,89 Punkte) aus (Zhu et al., 2014). Auch Yu et al. (2017)
zeigte auf, dass Familienangehorige, vor allem Ehepartner, die taglich 13 oder mehr
Stunden pro Tag die Pflege Ubernahmen, eine schlechte psychische Verfassung
hatten. Informell pflegende Angehorige in der Studie von Gotze et al. (2014) hatten
zudem auch Einschrankungen in der Subskala mentale Gesundheit (42,40 Punkte).
Die Ergebnisse von Li et al. (2016) zeigten ebenso, dass die mentale Gesundheit
(43,65 Punkte) im SF-12 beeintrachtigt war. Die oben genannten psychischen
Auswirkungen werden anhand durchschnittlicher Punktezahlen in den einzelnen
Subskalen und des jeweiligen Assessmentinstruments zur Erfassung der QoL aus
den Studien von Almutairi et al. (2017), Zhu et al. (2014), Li et al. (2016) und Gotze

et al. (2014) in Tabelle 5 zusammenfassend dargestellt.
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Tabelle 5: Durchschnittliche Punktezahlen in den psychischen Bereichen der QoL
von pflegenden Angehorigen

Punktezahlen in den psychischen Bereichen der QoL
von informell pflegenden Angehorigen
Subskal SF-36 SF-36 SF-12 SF-8
ubskala Almutairi et al. Zhu et al. Li et al. Gotze et al.
Rollenfunktion in 71,02 52,81 38,11 41,20
emotionaler Hinsicht
Mentale
Gesundhet, 60,58 65,89 43,65 42,40
emotionales
Wohlbefinden

Die Ergebnisse von Deniz und Inci (2015) zeigten, dass informell pflegende
Angehorige von Patientinnen mit steigender Pflegeabhangigkeit eine niedrige QoL
im CQoLC in der Subskala Belastung aufwiesen. Der Durchschnittswert in der
Subskala Belastung betrug 16,84. Vor allem informell pflegende Ehepartnerinnen
gaben eine hohe wahrgenommene Belastung an. Informell pflegende Angehdrige,
die ein beeintrachtigtes Familienleben hatten, berichteten Uber ein hohes Mal3 an
Belastung und eine durchschnittlich niedrige QoL in der Subskala Unbehagen
(39,67). (Deniz & Inci, 2015)

Die Ergebnisse von Khanjari et al. (2014) zeigten, dass informell pflegende
Angehorige von Patientlnnen mit Brustkrebs kurz nach der Diagnose sowie sechs
Monate spater Uber zahlreiche psychische Auswirkungen berichteten. Die Diagnose
I6ste Schock, aber auch Verwirrung aus. 26,8 Prozent der pflegenden Angehorigen
hatte Angst vor der ungewissen Zukunft. Die informell Pflegenden fuhlten sich
zunehmend gestresst, traurig, depressiv und angstlich. Pflegende Angehdrige
berichteten aullerdem, dass die Erkrankung einen Verlust von innerer Ruhe und
zudem Mutlosigkeit bewirkte, welche die QoL beeintrachtigte. (Khanjari et al., 2014)
Die Nebenwirkungen der Chemotherapie und die Moglichkeit, dass die
Krebserkrankung nach Beendigung der Therapie erneut auftreten konnte, sowie
Themen wie Tod und Sterben bereiteten den informell Pflegenden grof3e Sorgen.

Sechs Monate nach der Erkrankung nahmen die Sorgen der informell Pflegenden
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zu und fuhrten dazu, dass sich negative Gefuhle verstarkten. (Khanjari et al., 2014)
Pflegende Angehorige berichteten, dass sie seit der Erkrankung des
Familienmitgliedes vermehrt auf die eigene Gesundheit achteten und sich mehr
Sorgen uber die Gesundheit und Gefuhle anderer Familienmitglieder machten
(Khanjari et al., 2014).

Die Ergebnisse von Khanjari (2014) legten dar, dass die Erkrankung die Sicht auf
das Leben veranderte und bewirkte, dass informell Pflegende mehr Empathie fur
andere empfanden. Zusatzlich entstand ein Wertewandel, der die eigenen Ziele und
den Sinn des Lebens positiv umfasste. Andererseits berichteten informell
Pflegende, denen es schwer fiel die Pflege zu Ubernehmen und Mitleid mit sich
und/oder den Angehdrigen empfanden, uber negative Auswirkungen auf die QoL.
(Khanjari et al., 2014)

In der Studie von Lee et al. (2015) wurden der mentalen Domane kognitive
Fahigkeiten sowie negative und positive Themen der Gesundheit zugeschrieben.
Informell pflegende Angehorige von Krebspatientinnen im fortgeschrittenen
Stadium berichteten Uber ein ,schlechtes Gedachtnis” und dass die Fahigkeit
Erinnerungen wiederzuerlangen einer starken Anstrengung unterlag. Eine
pflegende Angehorige beschrieb die Schuldgefuhle, die sie dauerhaft verspurte,
indem sie sich Fragen uber die Richtigkeit ihres Handelns und das Ausreichen der
erbrachten Pflegeleistung stellte. Die Diagnose Krebs mit einer Kkurzen
Uberlebenszeit von drei bis sechs Monaten starkte jedoch in einem Fall die innere
Einstellung bezuglich der Erkrankung. Der pflegende Angehdrige unterstutzte
seinen Bruder, indem er ihn ermutigte, den Krebs ,bekampfen® zu konnen. (Lee et
al., 2015)

Aulerdem ging aus den Interviews hervor, dass informell pflegende Angehdrige,
die einen Sinn in dem derzeitigen Zustand von Patientinnen und deren
Erkrankungen fanden, ein neues Verstandnis fur die Erkrankung, das Leiden und
den bevorstehenden Tod entwickeln konnten. Pflegende Angehoérige, die die
Erkrankung der Angehorigen akzeptierten, konnten mit den Auswirkungen besser

umgehen und Zukunftsplane entwickeln. (Lee et al., 2015)

Die Ergebnisse von Zhu et al. (2014) zeigten, dass der Summenwert aller mentalen
Subskalen des SF-36 Instruments zur Messung der QoL niedriger war als der

korperliche Summenwert (64,99 versus 68,59).
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Auch in den Studien von Goétze et al. (2014), Zhu et al. (2014) und Li et al. (2016)
erreichte die mentale Komponentenskala durchschnittlich weniger Punkte als die
korperliche Komponentenskala (42,25 versus 43,05) (64,99 versus 68,59) und
(41,80 versus 48,10).

3.4 Auswirkungen auf die Religiositat

In der Studie von Yu et al. (2017) berichteten informell pflegende Angehorige,
sowohl mit als auch ohne religiosen Glauben, von Auswirkungen auf die QoL.
85,1 Prozent der informell pflegenden Angehdrigen, die sich zu keinem religiosen
Glauben bekannten, hatten im WHOQoOL-BREF niedrigere Werte als glaubige
pflegende Angehorige. Informell pflegende Angehdrige in der Studie von Khanjari
et al. (2014), die einer Religionsgemeinschaft angehorten, gaben einen positiven
Effekt auf die QoL an. Demnach starkte die onkologische Erkrankung den Glauben
an Gott und gab somit Hoffnung und Optimismus. Aufgrund des Glaubens wurde
die Verarbeitung der onkologischen Erkrankung positiv unterstutzt (Khanjari et al.,
2014).

3.5 Auswirkungen auf das Sozialleben

Die Studie Yu et al. (2017) zeigte, dass pflegende Angehorige uber 40 Jahre, vor
allem Ehepartnerinnen, eine geringe soziale QoL im WHOQoL-BREF aufwiesen.
Viele pflegende Angehorige, die ein erhohtes Angstniveau oder Depressionen
hatten, berichteten Uber ein beeintrachtigtes Sozialleben. Auch informell pflegende
Angehorige in einer dysfunktionalen Familiensituation oder einer geringen sozialen
Unterstltzung erfuhren Auswirkungen auf die soziale Domane der QoL. (Yu et al.,
2017)

In der Studie von Almutairi et al. (2017) wurde die Subskala soziale Funktion im
SF-36 mit 58,39 Punkten bewertet. In den Ergebnissen von Zhu et al. (2016) wurden
von den informell pflegenden Ehepartnern durchschnittlich 73,71 in der Subskala
soziale Funktion vergeben. In der Studie von Gotze et al. (2014) erreichte die
Subskala soziale Funktion durchschnittlich 44,90 Punkte. Informell pflegende
Ehepartnerlnnen bewerteten im SF-12 ihr Sozialleben mit durchschnittlich 40,92
Punkten (Li et al., 2016).
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Die soziale Domane aus den qualitativen Ergebnissen von Lee et al. (2015) setzte
sich aus den Subkategorien sozialer Kontakt, Unterstitzung, aber auch
Familienbeziehungen zusammen. Soziale Kontakte der pflegenden Angehorigen
wurden aufgrund der Erkrankung der Angehorigen reduziert. Zwei pflegende
Angehorige berichteten jeweils, dass Treffen mit Freundlnnen zur Seltenheit
wurden, da sie nur fur Besorgungen des taglichen Lebens auler Haus gingen. Es
wurde versucht, Aufgaben im Haushalt moglichst schnell zu verrichten, um die
verbliebene Zeit mit dem erkrankten Angehdrigen zu verbringen. Andererseits
berichteten Angehorige, die die pflegerische Verantwortung fur Patientinnen mit
fortgeschrittener Krebserkrankung uUbernahmen, Uber ein Gefuhl in bestimmten
Dingen wie ,festgefahren® zu sein und Uber die Wichtigkeit unterstutzender
Gesprache. (Lee et al., 2015)

Die Ergebnisse von Lee et al. (2015) legten dar, dass aufgrund der Erkrankung
eine veranderte Gefuhlslage bei Patientinnen entstand. Deshalb versuchten
pflegende Angehorige Streitigkeiten und lange Gesprache zu meiden, um
Patientinnen und Familienbeziehungen nicht weiter zu belasten (Lee et al., 2015).
Ein Ehemann erwahnte, dass durch die Krebserkrankung die Beziehung zu seiner
Frau negativ verandert wurde (Khanjari et al., 2014). Andererseits ergaben die
Ergebnisse aus den Studien von Lee et al. (2015) und Khanjari et al. (2014), dass
Beziehungen innerhalb der Familie aufgrund der onkologischen Erkrankung

gestarkt wurden und der Zusammenhalt verbessert wurde.

3.6 Auswirkungen auf die finanzielle und berufliche Situation
Die tagliche Pflege in der Studie von Yu et al. (2017) betrug im Durchschnitt
17,8 Stunden pro Tag und wurde von den informell Pflegenden als sehr
anspruchsvoll bezeichnet. Viele der informell pflegenden Angehorigen (77%)
gingen einer Arbeit nach, jedoch war das jahrliche Einkommen bei mehr als der
Halfte der informell Pflegenden unter dem Durchschnittseinkommen. Angehorige,
die viel Zeit fur die Pflege aufbrachten und denen nur ein geringes Einkommen zur
Verfugung stand, hatten eine schlechte QoL in der umweltbezogenen Doméane des
WHOQoL-BREFs. (Yu et al., 2017)
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Aus den Ergebnissen von Li et al. (2016) ging hervor, dass mehr als die Halfte der
Familien (58,8%) durch die Krebsbehandlung unter finanziellen Problemen litt. Auch
Khanjari et al. (2014) fand heraus, dass die onkologische Erkrankung einen hohen
wirtschaftlichen Druck ausubte und zu einem verringerten Lebensstandard der
Familie fUhrte. Sechs Monate nach der Diagnose stieg die prozentuelle Zahl der
informell pflegenden Angehoérigen, die mit den finanziellen Auswirkungen der

Erkrankung kampften, an (Khanjari et al., 2014).

Die finanzielle Domane aus der qualitativen Studie von Lee et al. (2015) beinhaltete
die Belastung, die Zukunftsangst sowie Einschrankungen. Die Krebserkrankung im
fortgeschrittenen Stadium bewirkte, dass Ersparnisse von Familien sanken und
Versicherungsrechnungen unbezahlt blieben. In einigen der Falle waren
vorhandene Geldmittel und Fonds, die von der Regierung eingerichtet wurden, um
bedurftigen Erkrankten zu helfen, in Kurze ausgeschopft. Eine der informell
pflegenden Angehorigen berichtete Uber die verminderte Moglichkeit, Ausgaben zu
tatigen und die daraus resultierenden Einschrankungen im taglichen Leben. (Lee et
al., 2015)

Zusatzlich wurden die Auswirkungen der onkologischen Erkrankung auf das
tagliche Leben anhand von Arbeitsunterbrechungen beschrieben. Pflegende
Angehorige berichteten, dass sie das Verlassen des Hauses abhangig vom
Gesundheitszustand des erkrankten Angehorigen machten. Ein Grofteil der Zeit

beanspruchte die Fahrten zu stationaren Einrichtungen. (Lee et al., 2015)

In der Studie von Deniz und Inci (2015) berichteten informell Pflegende, bei denen
das Arbeitsleben und die finanzielle Lage beeintrachtigt war, Uber eine schlechte
QoL und eine hohe Belastung (Deniz & Inci, 2015). Auch Khanjari (2014) und Lee
et al. (2015) bemerkten, dass onkologische Erkrankungen Auswirkungen auf die
Arbeitssituation hatten. Informell pflegende Angehodrige nannten die Belastung des
hohen Arbeitsdrucks und Arbeitslosigkeit als Auswirkungen der Erkrankung
(Khanjari et al., 2014). Die Ergebnisse von Lee et al. (2015) zeigten, dass eine
Verbesserung der Arbeitsleistung aufgrund des Zeitmangels, verursacht durch den
Pflegeaufwand, schwer moglich war. Ein pflegender Ehemann berichtete Uber den
Verlust seiner Arbeitsstelle in Folge der aufwandigen Pflege seiner Ehefrau
(Khanjari et al., 2014).
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Die Ergebnisse in der Studie von Khanjari et al. (2014) zeigten, dass informell
pflegende Angehorige Sorgen bezuglich ihrer Ausbildung dufRerten. Diese mussten
mehr Zeit in die Ausbildung investieren, um den schulischen Leistungsstand zu
erhalten beziehungsweise schulische Leistungen zu verbessern als vor der

Erkrankung der Angehorigen (Khanjari et al., 2014).

3.7 Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitat

3.7.1 SF-36 Health Survey
Der SF-36 Gesundheitsfragebogen ist ein Messinstrument, das sowohl die geistige
als auch korperliche Dimension des Wohlbefindens und der Funktionsfahigkeit
erfasst (Bullinger et al., 2010).
Er beinhaltet 36 ltems, die sich aus folgenden acht subjektiven Dimensionen der
Gesundheit zusammensetzen: ,korperliche Funktion, Rollenfunktion in korperlicher
Hinsicht, soziale Funktion, Vitalitat, Schmerz, Rollenfunktion in emotionaler
Hinsicht, geistige Gesundheit und allgemeine Gesundheitswahrnehmung®. Die
Antwortmoglichkeiten reichen von ,ja/nein-Antworten® bis hin zu ,sechsstufigen
Antwortkategorien®. (Bullinger et al., 2010)
Die Punktewerte in den einzelnen Subskalen reichen von 0 bis 100, wobei hohere
Werte eine bessere QoL anzeigen (Zhu et al., 2014).
Die Subskalen werden in einen korperlichen und geistigen Bereich untergliedert und
konnen somit in zwei Summen (Komponentenskalen) dargestellt werden. Zusatzlich
ist der SF-36 Gesundheitsfragebogen in 15 verschiedenen Sprachen und in den
Kurzformen, ,SF-12" und ,SF-8" verfugbar. (Bullinger et al., 2010)

3.7.2 WHOQoL-BREF

Der WHOQoL-BREF Gesundheitsfragebogen ist eine Kurzform des WHOQoL-100,
um die QoL von Personen ab 18 Jahren in einer subjektiven Weise zu erfassen
(Conrad et al., 2016).

Er besteht aus 4 Dimensionen. Der WHOQoL-BREF beinhaltet Fragen zu den
Bereichen ,Physische Lebensqualitat, Psychische Lebensqualitat, Soziale
Beziehungen und Umwelt®. Der Fragebogen besteht insgesamt aus 26 Items und
als Antwortmoglichkeit wird eine 5 Punkte-Likertskala verwendet. (Conrad et al.,
2016)
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3.7.3 Caregiver Quality of Life Index—Cancer (CQoLC)

Der Fragebogen besteht aus 35 Statements, um die individuelle QoL von
pflegenden Angehorigen von Krebspatientinnen zu erfassen und kann in
10 Minuten ausgefullt werden (Weitzner et al., 1999).

Die CQoLC-Antworten werden von 0 (Uberhaupt nicht) bis 4 (sehr stark) bewertet.
Die Gesamtpunktezahl betragt 140, wobei hohere Werte eine bessere QoL
darstellen. Aus der ursprunglichen Studie von Weitzner wurden vier Subskalen
ubernommen: Belastung, Unbehagen, positive Anpassung und finanzielle Sorgen.
(Duan et al., 2015)

3.7.4 Schedule for the Individualized Quality of Life (SEIQoL)
Durch den SEIQoL kann jeder Mensch ,die fur ihn personlich bedeutenden
Lebensqualitatsaspekte nennen® (Conrad et al., 2016, S.11).
Das generische Messinstrument SEIQoL-G bringt 13 Bereiche, die fur die QoL von
Bedeutung sind hervor. Zusatzlich zum SEIQoL-G gibt es das Messinstrument
SEIQoL-DR um Aspekte der QolL, die aufgrund der onkologischen Krankheit
betroffen sind, festzustellen. Der SEIQoL beinhaltet 12 Bereiche. In beiden
Messinstrumenten mussten die pflegenden Angehoérigen funf individuell wichtige
Bereiche nennen. (Khanjari et al., 2014)
Im generischen Teil beantworteten die pflegenden Angehdrigen die offene Frage:
,Wenn Sie uber Ihr ganzes Leben nachdenken, was sind die aktuell wichtigsten
sowohl guten als auch schlechten Aspekte, die fur lhre QoL von entscheidender
Bedeutung sind?“ (Khanjari et al., 2014).
In der krankheitsbezogenen Version (SEIQoL-DR) wurden pflegende Angehdrige
gefragt: ,Wenn Sie daruber nachdenken, dass lhr Angehoriger an Brustkrebs
erkrankt ist, welche Aspekte sind sowohl positiv als auch negativ beeinflusst?”
(Khanjari et al., 2014).
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4 Diskussion

Das Ziel dieser Bachelorarbeit war es, herauszufinden, wie sich onkologische
Erkrankungen auf die Lebensqualitat von pflegenden Angehdrigen auswirken. Die
daraus resultierenden Ergebnisse konnten in:

Auswirkungen auf die physische Gesundheit
Auswirkungen auf die psychische Gesundheit
Auswirkungen auf die Religiositat

Auswirkungen auf das Sozialleben

Auswirkungen auf die finanzielle und berufliche Situation

eingeteilt werden.

Unter allen entstandenen Auswirkungen von onkologischen Erkrankungen war der
psychische Bereich der QoL starker als der physische Bereich betroffen und
beeintrachtige somit das psychische Wohlbefinden (Zhu et al., 2014). Demzufolge
ging aus den Ergebnissen der Studien von Gotze et al. (2014), Lietal. (2016) und
Zhu et al. (2014) hervor, dass der Summenwert der mentalen Subskalen niedriger
war als der Summenwert der korperlichen Subskalen.

Sowohl in der Studie von Almutairi et al. (2017) als auch in der Studie von Zhu et
al. (2014) erreichten die mentalen Subskalen im SF-36 durchschnittlich nur 60 von
100 Punkte. Zusatzlich schnitt bei Li et al. (2016) und Goétze et al. (2014) die
Subskala emotionale Rollenfunktion am schlechtesten ab. Die Ergebnisse stimmen
mit den Resultaten von Deshields et al. (2012) Uberein. Sie berichteten, dass fur
mehr als ein Drittel der informell pflegenden Angehdrigen (36%) der psychosoziale
Aspekt ein schwieriger Teil der informellen Pflege war. 20 Prozent gaben an, dass
die emotionale Unterstitzung von Angehorigen die schwierigste Aufgabe war
(Deshields et al., 2012).

Ein wesentliches Symptom, welches informell Pflegende von der Aussprache der
Diagnose bis zum Stadium des fortgeschrittenen Krebsgeschehens begleitete, war
Angst. In den Studien von Lee et al. (2015), Yu et al. (2017) und Khanjari et al.
(2014) wurde Angst von den informell pflegenden Angehdrigen in den
verschiedenen Bereichen der QoL (physisch, psychisch, sozial, finanziell)
hervorgehoben. Dies deckt sich mit dem Forschungsergebnis aus der Studie von
El-Jawahri et al. (2016). Beispielsweise berichteten El-Jawahri et al. (2016), dass
nahezu die Halfte der informell pflegenden Angehdrigen (42,2%) Uber eine hohe

33



Rate an Angstsymptomen berichtete und diese somit signifikant hoher als die der

Patientinnen war (28,4%).

Aufgrund der hohen Kosten von Krebsbehandlungen berichtete mehr als die Halfte
der Familien uber Auswirkungen auf die QoL im finanziellen Bereich (Li et al., 2016).
Aktuelle Forschungsergebnisse bestatigen, dass =zahlreiche Therapien und
unerwartete Krankenhauseinweisungen, aber auch Fahrt-, Benzin- und Parkkosten
eine erhohte finanzielle Belastung fur pflegende Familien von an Krebs erkrankten
Kindern unter 5 Jahren bewirkten (Warner et al., 2014). Obwohl 77 Prozent der
informell Pflegenden arbeiteten, konnte das jahrliche Durchschnittseinkommen
nicht erreicht werden (Yu et al., 2017). Dies ist moglicherweise auf die zeitlich
anspruchsvolle tagliche Pflege der Erkrankten und die fehlende Gelegenheit, eine
Vollzeit-Arbeitsstelle annehmen zu kdnnen, zurtckzufuhren.

Die Behandlung von Krebs erforderte nach den Ergebnissen von Warner et al.
(2014) regelmalige stationare aber auch ambulante Termine, die haufig nicht mit
den Arbeitsplanen von informell pflegenden Eltern vereinbar waren. Auch bei Lee
et al. (2015) konnten Arbeitsunterbrechungen aufgrund von Terminen in stationaren
Einrichtungen festgestellt werden. Bei Blackmon et al. (2016), wurden Patientinnen
hauptsachlich von ihren Ehepartnerlnnen (64%) gepflegt und auch hier wurde
beschrieben, dass viele von ihnen wesentliche Arbeitsunterbrechungen in Kauf
nahmen. Beispielsweise nahmen 56 Prozent der informell Pflegenden bezahlten
und 40 Prozent unbezahlten Urlaub. Weitere vier Prozent der informell Pflegenden
traten den vorzeitigen Ruhestand an (Blackmon et al., 2016), wahrscheinlich um die
Pflege des Angehdrigen zu gewahrleisten. Ubereinstimmungen im finanziellen
Bereich der QoL konnten ebenfalls in der Studie von Balfe et al. (2016) gefunden
werden. Informell pflegende Angehdrige von Patientinnen mit Kopf-Hals-
Karzinomen gaben langfristige finanzielle Konsequenzen, wie den Verlust der
Arbeitsstelle aufgrund der Erkrankung an, welche auch in der Studie von Khanjari
et al. (2014) aufgezeigt wurden.

Primare Pflegepersonen von Patientlnnen waren uberwiegend Ehepartnerinnen
oder Eltern (Almutairi et al., 2017, Deniz & Inci, 2015, Lee et al., 2015, Li et al.,
2016, Yu et al., 2017). Bei einer Gegenuberstellung zwischen Ehepartnerinnen und

Eltern konnte festgestellt werden, dass die QoL beider Gruppen in allen vier
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Bereichen gleichermal3en beeintrachtigt war (Yu et al., 2017). Dieses Ergebnis
zeigte, dass die Pflege von Kindern ebenso wie die Pflege von Ehepartnerinnen mit
einer lebensbedrohenden Erkrankung die verschiedenen Bereiche der QoL
beeinflusste. Dies gilt laut Yu et al. (2017) insbesondere fur die Auswirkungen in der
psychischen Domane, wie auch die Ergebnisse einer friheren Studie belegen. Bei
Yao et al. (2017) erfuhren Ehepartnerinnen von Krebspatientinnen zum Zeitpunkt
der Diagnose und wahrend des Behandlungsverlaufs den gleichen psychischen
Stress wie Krebspatientlnnen selbst. In Verbindung mit der langen Pflegedauer und
dem mangelnden Wissen der Angehorigen Uber die Erkrankung fuhrte dies
langfristig zu psychischen Symptomen (Yao et al., 2017).

Eine andere Studie hob vielmehr die wesentliche Verschlechterung des
allgemeinen Gesundheitszustandes von pflegenden Eltern von an Krebs erkrankten
Kindern hervor (Wiener et al.,, 2016). Es traten negative Veranderungen im
Gesundheitsverhalten der Eltern betreffend Ernadhrung und Diat, aber auch
verminderte korperliche Aktivitat und Schlafmangel auf (Wiener et al., 2016). Nach
Yu et al. (2017) haben informell Pflegende von Patientinnen unter 15 Jahren eine
schlechte QoL. Dies lasst vermuten, dass das Alter der Patientinnen, die QoL der
pflegenden Angehorigen beeinflusst. Bei Eyigor et al. (2011) zeigten die
Ergebnisse, dass informell pflegende Angehorige von alteren Krebspatientinnen
(>65 Jahre) Uber eine bessere QoL berichteten. Pflegende Angehorige gaben
hohere Werte im Bereich des psychischen, emotionalen und spirituellen
Wohlbefindens an und berichteten weniger Uber finanzielle Sorgen (Eyigor et al.,
2011).

In den Studien dieser Arbeit kamen eine Vielzahl von Krebsarten und
Krankheitsstadien vor, die die QoL unterschiedlich beeintrachtigten (Yu et al.,
2017). Die haufigsten vorkommenden Krebsarten in allen Studien waren
Brustkrebs, Prostatakrebs, maligne Erkrankungen des blutbildenden oder des
lymphatischen Systems und des Verdauungstrakts.

Bei Yu et al. (2017) wurden die Auswirkungen der onkologischen Erkrankung auf
die QoL von informell pflegenden Angehdrigen anhand unterschiedlicher
Leukamiearten dargestellt. Angehdrige, die Patientinnen mit akut lymphatischer
Leukamie pflegten, hatten eine niedrigere QoL im Vergleich zu den anderen

Leukamiearten, vor allem im psychischen Bereich (Yu et al., 2017). Vermutlich ist
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dies mit dem akut lebensbedrohenden Zustand, aber auch mit intensiven Therapien
und langen Krankenhausaufenthalten der Patientinnen zu begrinden, welche die
QoL der informell Pflegenden aul3erordentlich belasten. Denn auch bei Jia et al.
(2015) gaben informell pflegende Angehoérige von Patientinnnen mit akuten
Leukaémiearten starke psychische Probleme aufgrund der akuten Diagnose, aber
auch der Behandlung der onkologischen Erkrankung an.

Die Studie von Boele et al. (2013) stimmt mit den Ergebnissen uberein, dass die
HRQoL von informell pflegenden Angehdrigen von Patientinnen unterschiedlicher
Krebsgruppen nicht gleichermalien belastet ist. Informell Pflegende von
Patientlnnen mit kirzlich diagnostizierten hochmalignen Hirntumoren wiesen eine
deutlich schlechtere psychische Gesundheit auf als informell Pflegende von kirzlich
diagnostizierten Patientlnnen mit nichtkleinzelligem Lungenkrebs, obwohl beide
Gruppen eine ahnliche Belastung hinsichtlich der schlechten Prognose der
Erkrankung hatten. Im Gegensatz dazu berichteten pflegende Angehorige von
Patientlnnen mit niedrig malignen Hirntumoren Uber eine ahnlich niedrige HRQoL
verglichen mit pflegenden Angehorige von Patientinnen mit malignen Lymphomen.
(Boele et al., 2013)

Die Krebserkrankung im fortgeschrittenen Stadium und der damit veranderten
Symptomatik sowie der steigende Pflegebedarf haben starke Auswirkungen auf die
QoL von pflegenden Angehdrigen (Li et al., 2016). Die Pflege von
Palliativpatientinnen, die unter den schwerwiegenden Symptomen der
Krebserkrankung litten, fuhrten besonders im Bereich des emotionalen
Wohlbefindens zu Einschrankungen in der QoL von informell Pflegenden (Gotze et
al., 2014). Diese Ergebnisse stimmen mit aktueller Literatur Uberein. Bei Wen et al.
(2019) wurde festgestellt, dass sich die QoL von informell Pflegenden mit dem
Fortschreiten der Erkrankung und dem nahenden Tod vor allem im Bereich
Belastung verschlechterte und depressive Symptome zunahmen. In keiner der in
dieser Arbeit inkludierten Studien werden die Themen Tod und Sterben explizit
angesprochen. Nur bei Lee et al. (2015) konnten pflegende Familienangehdrige
nach Akzeptanz der onkologischen Erkrankung besser mit den Auswirkungen der
fortschreitenden Erkrankung und dem bevorstehenden Tod umgehen und in die
Zukunft blicken.
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5 Schlussfolgerung

Die Ergebnisse aus diesem Review haben gezeigt, dass pflegende Angehorige von
an Krebs erkrankten Patientlnnen in allen Bereichen der QoL grofdtenteils negative
Auswirkungen  erfahren. Besonders  informell pflegende  Elternteile,
Ehepartnerlnnen und informell Pflegende mit einem Durchschnittsalter von 50
Jahren sind in ihrer QoL negativ beeintrachtigt.

Nach Bekanntgabe der Diagnose sind informell Pflegende vor allem mit den
psychischen Belastungen der Erkrankung, Sorgen und Angsten konfrontiert. Diese
psychischen Belastungen bleiben Uber den Verlauf der Erkrankung bestehen.
Daraus kann geschlossen werden, dass fur pflegende Angehérige von an Krebs
erkrankten Patientinnen anhand von niedrigen Punktezahlen in den psychischen
Domanen der QoL, ein erhohtes Risiko fur manifeste psychische Erkrankungen
besteht.

Die Gruppe der pflegenden Angehdrigen ist durch die Versorgung der Patientinnen
haufig mit korperlich anspruchsvollen Situationen konfrontiert. Anstrengende
Pflegetatigkeiten, welche oftmals die tagliche Belastungsgrenze der pflegenden
Angehdrigen Uberschreiten, haben korperliche Auswirkungen zur Folge.
Demzufolge  sollten  professionell Pflegende auf den  allgemeinen
Gesundheitszustand von Angehdorigen achten, damit die informelle Versorgung und

Pflege weiterhin alleine von den pflegenden Angehdrigen ausgefuhrt werden kann.

Die Relevanz von spirituellen und religidsen Themen fur informell Pflegende finden
Ausdruck in Bereichen wie Glaube, Hoffnung, Optimismus aber auch der
Krankheitsverarbeitung. Diese Aspekte sollten bei der Erfassung der QoL von
informell pflegenden Angehdrigen berucksichtigt werden.

Eine onkologische Erkrankung ist fur Familien auch eine zusatzliche
aullerordentliche  finanzielle  Herausforderung.  Durch  Arbeits-  bzw.
Karriereunterbrechungen sowie den Verlust der Arbeitsstelle entstehen finanzielle
Auswirkungen, die selten alleine zu bewaltigen sind und staatlich finanzierte

Unterstutzung erfordern.
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Informell pflegende Angehdrige bendtigen angesichts veranderter Umstande,
Interessen und Gefuhle, die durch die onkologische Erkrankung entstehen,
Verstandnis aber auch Unterstlutzung in vermeintlich routinemaRigen Aufgaben des
taglichen Lebens. Wichtig ist, dass informell pflegende Angehdrige zusammen mit
Patientinnen in allen Bereichen der Lebensqualitat wahrgenommen werden. Bei der
Planung optimaler Therapieangebote sollen informell pflegende Angehdrige von
Beginn an miteinbezogen werden und die psychoonkologische Beratung soll im

Vordergrund stehen.
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6 Praxis- und Forschungsempfehlungen

Praxisempfehlungen

Da Krebspatientinnen nicht nur stationar, sondern auch ambulant therapiert
werden, sollte sowohl diplomiertes als auch akademisch ausgebildetes
Pflegepersonal Informationen uber die Betreuungssituation im hauslichen Setting
der informell pflegenden Angehdrigen und Patientinnen einholen. Dabei sollten alle
Aspekte der QoL miteinbezogen werden, um mdogliche Belastungsfaktoren

frihzeitig erkennen zu konnen.

Unterstutzungsbedarf sollte bereits nach der Diagnose der Krebserkrankung
beispielsweise durch eine ,Family Health Nurse® erfolgen. Informell pflegende
Angehorige  konnten  somit im Rahmen von  Hausbesuchen  auf
Krankenhausaufenthalte, Therapien und Pflegetatigkeiten in allen Aspekten der
QoL vorbereitet werden. Das Hauptaugenmerk sollte auf die Betreuung und
Beratung von informell pflegenden Eltern und weiblichen Pflegepersonen gelegt

werden.

Informell Pflegende von Angehodrigen im fortgeschrittenen Stadium der
Krebserkrankung bendtigen im Pflegealltag insbesondere die Unterstiutzung von
professionell ausgebildeten Pflegepersonen im Bereich der palliativen
Hauskrankenpflege. Zusatzlich sollten die Themen Tod und Sterben mit den
informell Pflegenden fruhzeitig besprochen werden, um Entlastungsmaoglichkeiten

anbieten zu kbnnen.

Die QoL von informell pflegenden Angehdrigen sollte am Beginn jeder
onkologischen Erkrankung und danach regelmafig von diplomierten und
akademisch ausgebildeten Pflegepersonen erhoben werden, um frihzeitig, bei
Bedarf, das multiprofessionelle Team hinzuziehen zu koénnen. Dabei sollte
insbesondere auf krankheitsspezifische Messinstrumente der QoL zurtckgegriffen

werden.
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Forschungsempfehlungen

Weitere Studien waren notwendig, um die psychischen Auswirkungen der einzelnen
Krebsarten auf informell pflegende Angehorige genauer zu erfassen und um den
derzeitigen Kenntnisstand im Bereich der emotionalen Unterstutzung gezielt

verbessern zu konnen.

Aus dem bisherigen Stand der Forschung gehen viele Messinstrumente zur
Erfassung der QoL hervor. Dennoch sind wenige der Instrumente fur die Erfassung
der QoL von pflegenden Angehdrigen entwickelt oder aber auch psychometrisch

getestet worden. Weiterfuhrende Studien werden in diesem Bereich empfohlen.

AuRerdem werden nicht alle Themen der QoL von informell pflegenden
Angehorigen durch die existierenden Messinstrumente dargestellt. Fehlende
Themenbereiche umfassen beispielsweise Intimitat und Sexualitat sowie Tod und
Sterben. Weitere Forschungen waren notwendig, um die relevanten Aspekte der
QoL von pflegenden Angehdrigen zu kennen und in weiterer Folge in

Messinstrumente integrieren zu konnen.
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8 Anhang

Bewertung der Studie “Assessment of Health-Related Quality of Life Among

Caregivers of Patients with Cancer Diagnosis: A Cross-Sectional Study in

Saudi Arabia” von Almutairi et al. (2017) nach Hawker et al. (2002).

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

Fair 3

Der Titel enthalt Population und Design, aber kein Setting. Das Thema der
Studie ist klar ersichtlich. Im Abstract sind Methodik inklusive Design, die
Grolde der Stichprobe, Ergebnisse und Schlussfolgerung sowie eine
Empfehlung fur weitere Forschung angefuhrt. Es sind weder Background
noch Ziel enthalten. Das Ziel wird nur in einem Satz indirekt erwahnt. Das

Abstract ist unstrukturiert, aber logisch aufgebaut.

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

Fair 3

Im Background werden die Auswirkungen einer Krebserkrankung auf
Patientlnnen, aber auch pflegende Angehorige dargestellt. Es werden
Vergleiche mit aktueller Literatur hergestellt. Zusatzlich werden die QoL
und die Rolle pflegender Angehdriger definiert. Es werden sowohl die
Forschungslucke als auch Hypothesen und das Forschungsziel genannt,
jedoch keine Forschungsfrage gestellt. Die Einleitung ist durch Absatze gut
gegliedert.

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

Fair 3

Der Methodenteil ist ausfuhrlich und gut beschrieben. Design, Setting,
Stichprobengrofde und das Vorgehen der Datensammlung sind erklart. Es
werden keine Beispiele zu den Fragen des SF-36 genannt, jedoch wird auf
die Reliabilitat des Messinstruments in englischer Sprache hingewiesen.
Die Datenanalyse ist umfassend erklart. Die Auswertung des SF-36 ist

genannt. Alle Methoden sind fur die Forschungsfrage passend.
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4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the

aims?

Fair 3

Es werden die Rekrutierung der Partizipantinnen im Krankenhaus sowie
Ein- und Ausschlusskriterien genannt. Die Ausschlusskriterien konnten
besser beschrieben werden. Die Charakteristika der Stichprobe sind

ersichtlich.

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

rigorous?

Good 4

Es wurde SPSS fur Windows verwendet. Alle Punkte wurden kodiert und
summiert. Signifikanzen wurden errechnet. Die Datenanalyse ist

ausreichend beschrieben.

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?

Good 4

Das Votum einer Ethikkommission wurde eingeholt. Von den
Partizipantinnen wurde sowohl eine schriftliche als auch mundliche
Zustimmung eingeholt. Um die Vertraulichkeit zu wahren, wurden die
Daten der Partizipantinnen anonym behandelt. Die Beziehung zwischen
Forscherlnnen und Teilnehmerlnnen wird erwahnt. Bias von

Partizipantinnen werden diskutiert.

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

Good 4

Die Ergebnisse sind gut strukturiert und in logischer Folge prasentiert.
Tabellen werden im Text erklart, jedoch wird eine Tabelle schon vor dem
Ergebnisteil dargestellt. Alle Themen sind passend zur Forschungsfrage

beschrieben.

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study
transferable (generalizable) to a wider population?

Fair 3

Die Limitationen der Studie werden genau beschrieben. Die
Generalisierbarkeit der Ergebnisse wird durch die Autorinnen nicht
beschrieben, jedoch durch kulturelle Unterschiede eingeschrankt. Die

Ubertragbarkeit der Ergebnisse ist durch valide Messinstrumente méglich,

jedoch durch die kleine Stichprobe nicht reprasentativ.
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9. Implications and usefulness: How important are these findings to

policy and practice?

Good 4

Die Ergebnisse sind hilfreich fur weitere Forschung. Weitere Faktoren, die
die LQoLvon pflegenden Angehdrigen beeinflussen sowie Patientinnen mit
einer fortgeschrittenen Erkrankung oder in der terminalen Phase sollten

einbezogen werden.

Total:

Percent

31
86,11

Bewertung der Studie “The burden of care and quality of life of caregivers of

leukemia and lymphoma patients following peripheric stem cell

transplantation” von Deniz und Inci (2015) nach Hawker et al. (2002).

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

Poor 2

Der Titel ist klar und enthalt die Population, aber kein Design und Setting.
Der Abstract ist nicht strukturiert und beginnt mit dem Ziel, gefolgt von der
Stichprobe, Datenerhebung und der Datenanalyse. Trotz fehlender
Gliederung ist der Abstract gut verstandlich.

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

Poor 2

Die Einleitung beginnt vom Allgemeinen ins Spezifische.
Forschungsthema, Background und theoretischer Bezugsrahmen sind
vorhanden. Die Literatur ist jedoch nicht aktuell, da eine Quelle von 1998
verwendet wurde. Es fehlen sowohl das Studienziel als auch die
Forschungslucke. Die Forschungsfrage ist am Ende der Einleitung

platziert.

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

Poor 2

Das Studiendesign wird nicht erwahnt, jedoch kann das Design aus dem
Methodenteil abgeleitet werden. Die Erhebung der QoL wird durch
einzelne Subskalen erklart, jedoch werden keine enthaltenen Fragen

angefuhrt. Die Reliabilitat, Validitat sowie die Auswertung des
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Erhebungsinstruments werden erwahnt. Es werden keine Informationen

uber den Ablauf der Befragung genannt.

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

aims?

Fair 3

Die Stichprobenauswabhl ist nachvollziehbar. Einschlusskriterien und die
Zahl der Partizipantinnen werden genannt. Die Charakteristika der
Stichprobe sind ersichtlich.

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

rigorous?

Good 4

Die Analyse und die Vorgehensweise sind gut erklart. Die Art des
Programms zur Auswertung der Daten sowie statistische Tests sind

angefuhrt.

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?

Poor 2

Es wurde die Zustimmung einer Ethikkommission sowie das schriftliche
und mundliche Einverstandnis der Partizipantinnen eingeholt. Es fehlen
Informationen Uber Bias und die Beziehung zwischen Forscherlnnen und

Partizipantinnen.

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

Fair 3

Die Ergebnisse sind gut strukturiert und in logischer Folge prasentiert.
Tabellen sind einfach und verstandlich, jedoch stimmt der Text der Tabelle
nicht mit dem Flie3text Uberein. Die Ergebnisse reprasentieren das

Forschungsziel.

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study
transferable (generalizable) to a wider population?

Fair 3

Es ist keine Ubertragbarkeit auf eine gréRere Population mdglich, die

Ergebnisse dienen aber der Wissenserweiterung.
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9. Implications and usefulness: How important are these findings to

policy and practice? Poor 2
Es werden Empfehlungen fur Implikationen in der Praxis gegeben. Die

Ergebnisse sind relevant. Es wird keine Empfehlung fur weitere Forschung
ausgesprochen.

Total: 23
Percent 63,89

Bewertung der Studie “Psychological distress and quality of life of palliative

cancer patients and their caring relatives during home care” von Gotze et al.

(2014) nach Hawker et al. (2002).

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

Fair 3

Der Titel enthalt Population und Setting, das Design fehlt jedoch. Im
Abstract sind das Ziel, Methoden mit Stichprobengrol3e, Ergebnisse,

Zusammenfassung und Schllsselworter enthalten.

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

statement of the aims of the research?

Good 4

Der Background der Einleitung wird in Patientinnen und pflegende
Familienangehorige unterteilt. Es werden Vergleiche mit aktueller Literatur
hergestellt. Es sind sowohl die Forschungslucke als auch die Ziele und

Forschungsfragen enthalten.

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

Fair 3

Im Methodenteil sind das Design, Informationen zu den Partizipantinnen,
die Vergleichsgruppe, ethische Belange, Messinstrumente und die
Stichprobe enthalten. Die Datenerhebungsmethode konnte besser
beschrieben werden. Fragen der einzelnen Messinstrumente werden nicht

erwahnt. Die Methode ist zur Beantwortung der Forschungsfrage passend.

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

aims?

Good 4
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Die Rekrutierung der Partizipantinnen sowie Ein- und Ausschlusskriterien
werden genannt. Die Charakteristika der Partizipantinnen werden bereits
im Methodenteil erwahnt. Daten zur Vergleichsgruppe sind nicht

angegeben.

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

rigorous?

Good 4

Die Datenanalyse wurde mit SPSS fur Windows durchgefuhrt. Es sind T-
Tests, Korrelationen (Pearson), Signifikanzen und Regressionsanalysen

angegeben. Der Analyseteil der Studie ist ausreichend beschrieben.

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?

Poor 2

Es gibt eine positive Stellungnahme der Ethikkommission der Universitat
Leipzig. Es werden keine Bias diskutiert. Die Beziehung zwischen

Forscherlnnen und Partizipantinnen wird nicht erwahnt.

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

Good 4

Die Ergebnisse sind passend zu den Forschungsfragen gegliedert und
sind zusatzlich in Diagrammen und Tabellen prasentiert. Diese werden im
Text erklart. Die Ergebnisse sind klar beschrieben und beantworten die

Forschungsfrage.

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study
transferable (generalizable) to a wider population?

Fair 3

Aufgrund der kleinen Stichprobengro3e lassen sich die Ergebnisse nur
eingeschrankt auf eine groRere Population Ubertragen. Limitationen

werden genannt und begrundet.

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

policy and practice?

Fair 3

Es werden Empfehlungen sowie Implikationen fur die Praxis
ausgesprochen, diese liefern neues Wissen. Forschungsempfehlungen

fehlen jedoch.

Total:

Percent

30
83,33
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Bewertung der Studie “Family caregivers of woman with breast cancer in Iran

reported high psychological impact six month after diagnosis” von Khanjari

et al. (2014) nach Hawker et al. (2002).

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

Fair 3

Das Studienthema wird durch den Titel nicht passend reprasentiert. Der
Titel enthalt die Population, jedoch fehlen Setting und Design. Das
Abstract ist gut gegliedert. Der Background wird nicht erwahnt, sondern
das Abstract beginnt gleich mit dem Ziel und enthalt die Methode inklusive

der Stichprobe, sowie Ergebnisse und eine Zusammenfassung.

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

Good 4

Die Einleitung gibt einen guten Uberblick tber das Thema. Es werden
Inzidenzraten und die haufigsten Krebserkrankungen von Frauen genannt.
Es werden Vergleiche mit anderen Studien hergestellt, eine Quelle
entspricht jedoch nicht der aktuellen Literatur (1999). Am Ende der

Einleitung befindet sich das Studienziel und zwei Forschungsfragen.

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

Poor 2

Der Methodenteil enthalt das Design, Partizipantinnen, Datensammlung
inklusive Vorgehen, ethische Belange und die Datenanalyse. Die
individuelle Lebensqualitat beziehungsweise bedeutende Bereiche der
Lebensqualitat werden anhand von interview-basierenden Fragen
erhoben. Insgesamt sind die QoL-Erhebungsinstrumente jedoch

unzureichend beschrieben.

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

aims?

Fair 3

Es wurden alle Patientinnen mit neu diagnostiziertem Brustkrebs zur
Teilnahme an der Studie eingeladen. Pflegende Angehorige wurden in die
Studie eingeschlossen, wenn Patientlnnen einverstanden waren. Ein- und
Ausschlusskriterien sind sowohl fur Patientlnnen als auch pflegende
Angehorige definiert. Die Stichprobengrofe sowie Rucklaufquote sind

erwahnt. Die Autorlnnen erwahnen nicht, ob eine Datensattigung erreicht
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wurde. Die Stichproben-Strategie ist angemessen, um das Studienziel zu

erreichen.

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

rigorous?

Good 4

Wahrend der Datenerhebung werden wortliche Zitate der Partizipantinnen
vermerkt. Diese sind von den Partizipantinnen verifiziert und anschlie3end
in einem Textdokument schriftlich vermerkt. Es ist eine qualitative
inhaltliche Analyse inklusive Codierung angeben. Weiters werden Tests
zum Vergleich der Daten verwendet. Die Datenanalyse ist klar

beschrieben.

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?

Good 4

Es wurde die Zustimmung zweier Ethikkommission sowie der
Partizipantinnen eingeholt. Diese konnten jederzeit ohne Angabe eines

Grundes aus der Studie austreten.

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

Good 4

Die Ergebnisse werden in Tabellen dargestellt und kurz im FlieRtext
beschrieben. Die Ergebnisse sind klar und verstandlich und beantworten

die Forschungsfrage.

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study
transferable (generalizable) to a wider population?

Fair 3

Die Autorlnnen nennen als Limitationen die Stichprobengrof3e sowie die
semi-strukturierten Interviews. Aufgrund der individuellen Erfahrungen der
Partizipantinnen und deren kulturellen Unterschiede ist eine Ubertragung
der Ergebnisse eingeschrankt moglich. Die Ergebnisse dienen als

Grundlage fur neues Wissen.
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9. Implications and usefulness: How important are these findings to

policy and practice? Good 4
Die Ergebnisse sind nutzlich fur die Pflegepraxis und es ist jeweils eine

Forschungs- und Praxisempfehlung vorhanden.

Total: 31
Percent 86,11

Bewertung der Studie “Quality of life domains important and relevant to family

caregivers of advanced cancer patients in an Asian population: a qualitative

study” von Lee et al. (2015) nach Hawker et al. (2002).

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

study?

Fair 3

Der Titel ist klar verstandlich und enthalt Population und Design. Das
Setting fehlt jedoch. Das Abstract ist gut strukturiert und enthalt das Ziel,
Methoden, Ergebnisse, die Schlussfolgerung und Schlusselwdrter. Die
Methoden im Abstract konnten besser beschrieben werden und der

Background fehlt.

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

statement of the aims of the research?

Fair 3

Zu Beginn der Einleitung werden Begriffe wie Palliative Care und QoL
erklart. Es werden Vergleiche mit aktueller Literatur hergestellt. Am Ende
der Einleitung befinden sich die Forschungsziele. Die Forschungsfragen

fehlen und eine Forschungslucke wird nur indirekt genannt.

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

Fair 3

Der Methodenteil besteht aus den Partizipantinnen, dem Vorgehen der
Datenerhebung inklusive Beschreibung der Interviews mit Begrindung,
weshalb offene Fragen verwendet wurden, sowie der Datenanalyse und
ethischen Belange. Die genauen Fragen des Interviews werden nicht
genannt. Die Interviewer waren geschult und verwendeten einen semi-
strukturierten Interview-Guide. Es ist eine Begrundung angefuhrt, weshalb

nicht mehr Fokusgruppeninterviews durchgefuhrt wurden.
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4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the

aims?

Good 4

Die Rekrutierung der Teilnehmerlnnen ist genau beschrieben. Es sind Ein-
und Ausschlusskriterien sowie das Setting erwahnt. Der Begriff informell
pflegende Angehorige ist definiert. Die Datensattigung wurde erreicht,
diese ist im Analyse-Teil angegeben. Die Grolde der Stichprobe ist
genannt. Die Sampling Strategie ist angemessen um das Studienziel zu

erreichen.

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

rigorous?

Good 4

Interviewdaten wurden aufgenommen und verbal transkribiert. Die
Erfahrungen der Partizipantinnen werden eingeteilt ,wie“ und ,was” etwas
erlebt und empfunden wurde. Das Coding ist genau beschrieben und
wurde von sechs geschulten Personen durchgefuhrt. Der Analyseprozess

ist gut beschrieben.

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?

Good 4

Das Studienprotokoll wurde von einem Ethikkomitee begutachtet, auch
wurde von allen Teilnehmerlnnen ein informed consent eingeholt. Es
werden Bias diskutiert und Starken der Studie als auch Limitationen

detailliert beschrieben.

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

Good 4

Die Ergebnisse werden in die einzelnen Bereiche der QoL eingeteilt, diese
sind gut im Fliel3text beschrieben und durch Tabellen erganzt. Aligemein

ist der Ergebnisteil gut strukturiert und leicht verstandlich.

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

transferable (generalizable) to a wider population?

Fair 3

Die Generalisierbarkeit der Studie wird durch die ethische Gruppe limitiert.
Da die Stichprobe sehr klein ist, dienen die Ergebnisse eher der

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

policy and practice? Good 4
Die Studie nennt zwei Implikationen, die fur die Praxis und weitere

Forschung wichtig sind.

Total: 32
Percent 88,89

Bewertung der Studie “Factors influencing the Health-Related quality of life of

Chinese advanced cancer patients and their spousal caregivers: a cross-

sectional study” von Li et al. (2016) nach Hawker et al. (2002).

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

study?

Good 4

Der Titel enthalt Population und Design, das Setting fehlt. Der Titel ist
trotzdem klar und das Thema ersichtlich. Das Abstract ist gut strukturiert in
Hintergrund, Methoden, Ergebnisse, Zusammenfassung und verwendeter

Schlisselworter.

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

Good 4

Der Hintergrund der Einleitung ist sehr ausfuhrlich beschrieben (Morbiditat,
Inzidenz und Mortalitat von Krebserkrankungen). Die verwendete Literatur
ist up-to-date. Die Forschungslicke und Forschungsziele sind angegeben.
Es ist keine Forschungsfrage angefuhrt. Diese ist aufgrund der drei

Forschungsziele auch nicht unbedingt notwendig.

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

Fair 3

Der Methodenteil ist durch Zwischentitel gegliedert. Design, Stichprobe,
Setting, Messinstrumente, Datensammlung und Analyse sind passend, es
sollten jedoch mehr Details zur Durchfihrung der Interviews angegeben

werden. Die einzelnen Domanen der QoL des Erhebungsinstruments

SF-12 werden genannt.
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4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the

aims?

Good 4

Es werden exakte Ein- und Ausschlusskriterien genannt. Um eine
ausreichende Stichprobe sicherzustellen wurden 150 Paare
angesprochen. Es wurden genaue Grinde genannt, warum Paare die

Teilnahme ablehnten oder nicht inkludiert werden konnten.

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

rigorous?

Good 4

Der Prozess der Datenanalyse ist sehr gut und ausfuhrlich beschrieben.
Es wurden der Korrelationskoeffizient nach Pearson, ANOVA’s und T-

Tests durchgefuhrt. Referenzwerte sind angegeben.

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?

Good 4

Vor Beginn der Studie wurde die Zustimmung vom
Forschungsethikausschuss der Jiangnan University eingeholt. Die
schriftliche Einwilligung der Teilnehmerinnen erfolgte vor der Studie. Die
Teilnahme war freiwillig und Partizipantinnen konnten ohne Angabe eines
Grundes aus der Studie austreten. Alle Daten wurden vertraulich

behandelt und es konnten nur Forscherlnnen der Studie darauf zugreifen.

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

Good 4

Die Ergebnisse sind passend zu den Forschungszielen abgebildet und
durch Tabellen gestutzt. Tabellen werden im Text beschrieben. Die QoL ist

in den verschiedenen Domanen abgebildet.

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study
transferable (generalizable) to a wider population?

Good 4

Die Ergebnisse konnen nicht auf informell Pflegende von Patientinnen in
anderen Krebsstadien, ambulante Patientinnen und Personen, die in
anderen Landern leben, Ubertragen werden. Die Limitationen der Studie

werden ausfuhrlich angefuhrt und begrindet.
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9. Implications and usefulness: How important are these findings to

policy and practice? Good 4
Es werden sowohl Forschungs- als auch Praxisempfehlungen angefuhrt.

Beide sind nutzlich und liefern neues Wissen. Zusatzlich werden

Implikationen fur die Praxis genannt.

Total: 35
Percent 97,22

Bewertung der Studie “Factors associated with the quality of life of family

caregivers for leukemia patients in China” von Yu et al. (2017) nach Hawker et

al. (2002).

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

Fair 3

Der Titel ist klar beschrieben, kdnnte jedoch besser formuliert werden. Im
Abstract sind Background, Methoden, Ergebnisse und Schlussfolgerung
enthalten. Der Abstract ist gut strukturiert und dadurch Ubersichtlich. Das
Ziel der Studie wird erwahnt, es werden jedoch keine Empfehlungen fur

die Praxis oder Forschung genannt.

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

Fair 3

In der Einleitung wird der Background gut dargestellt. Die Literatur ist
jedoch nicht up-to-date, da eine altere Quelle von 1995 verwendet wird. Es
werden Vergleiche mit der Literatur hergestellt, Lucken und das Ziel der

Studie aufgezeigt, jedoch wird keine Forschungsfrage erwahnt.

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

Fair 3

Das Design ist dem Forschungsziel gerecht. Fragebdgen wurden von
pflegenden Angehorigen selbst ausgefullt. Zusatzlich waren geschulte
Interviewer vor Ort. Um die QoL zu messen, wurde das valide WHOQoL-
BREF verwendet. Die einzelnen Kategorien werden beschrieben, aber

keine Fragen dargestellt. Weitere Messinstrumente werden genannt und

die einzelnen Kategorien der Messinstrumente dargestellt.
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4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the

I Fair 3
Es wurden alle Patientinnen des gewahlten Settings einbezogen.

Pflegende Familienangehdrige wurden eingeladen, an der Studie

teilzunehmen. Sowohl die Auswahl des Settings und der Stichprobe sind

begrundet. Der Begriff pflegende Angehdrige ist definiert. Die

Rucklaufquote ist erwahnt. Die StichprobengrofRe betragt 309

Partizipantinnen.

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

Es wurden T-Tests, Varianzanalysen (ANOVA) und Signifikanzen

bestimmt. Die statistische Analyse fand in SPSS fur Windows statt. Der

Weg der Datenanalyse ist verstandlich.

6. Ethics and bias: Have ethical issues been addressed, and what has
necessary ethical approval gained? Has the relationship between Good 4
researchers and participants been adequately considered?

Die Studie wurde von dem Ethics Committee of Harbin Medical University.
zugelassen. Das gesamte Vorgehen betreffend der Partizipantinnen war

im Sinn von ethischen Standards der Institutionen, dem National Research
Committee und der Helsinki Deklaration. Es werden keine

Interessenskonflikte erwahnt. Die Beziehung zwischen Forscherlnnen und
Partizipantinnen ist dargestellt. Bias werden diskutiert.

7. Results: Is there a clear statement of the findings? Good 4
Die Ergebnisse sind leicht zu verstehen, diese sind in Tabellen dargestellt

und im Flietext erklart. Die Resultate beantworten das Forschungsziel.

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

transferable (generalizable) to a wider population?

Die Limitationen der Studie werden genau beschrieben. Die

Generalisierbarkeit der Ergebnisse ist eingeschrankt und wird von den

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

policy and practice? Good 4
Es sind Forschungs- und Praxisempfehlungen angeflhrt. Die Ergebnisse

zeigen neue Aspekte auf.

Total: 32
Percent 88,89

Bewertung der Studie “Quality of life of male spouse caregivers for breast

cancer patients in China” von Zhu et al. (2014) nach Hawker et al. (2002).

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

Fair 3

Der Titel enthalt die Population, es fehlen aber Angaben zum Setting und
Design. Der Abstract ist gut gegliedert und enthalt Hintergrund, Methoden
inklusive Stichprobe, Design und Setting sowie Ergebnisse und
Schlussfolgerung. Es sind keine Empfehlungen fur die Praxis oder

Forschung angegeben.

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

Fair 3

Im Beginn der Einleitung wird die Inzidenz von Brustkrebs in China
erlautert, sowie Grunde, weshalb die informelle Pflege Ubernommen wird.
Ein theoretischer Bezugsrahmen und ein Uberblick tber die aktuelle
Literatur sind gegeben. Das Forschungsziel ist am Ende der Einleitung

dargelegt, jedoch ist keine Forschungsfrage angefuhrt.

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

explained?

Fair 3

Der Methodenteil ist gut strukturiert und Ubersichtlich. Design, Setting,
Stichprobe, Rekrutierung und Ethik sind beschrieben. Der Vorgang der
Datensammlung ist angefuhrt, jedoch fehlen Angaben zu den ltems des
Fragebogens und ob Forscherlnnen zur Erhebung der Daten geschult
wurden. Einzelne Datenerhebungsinstrumente sind kurz beschrieben. Die

Methode ist passend zur Forschungsfrage.
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4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address the

aims?

Fair 3

Es wurden sowohl Patientlnnen als auch pflegende Angehorige in vier
spezialisierten Krankenhausern und Breast Care Zentren in zwei
unterschiedlichen Provinzen gezielt rekrutiert. Charakteristika der
Stichprobe sind in der Tabelle angefuhrt. Ein- und Ausschlusskriterien
sind ausfuhrlich beschrieben. Die Stichprobengrof3e von 243 Paaren ist
angefuhrt und fur die Studie gerechtfertigt.

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

rigorous?

Good 4

Deskriptive Statistik wurde fur demografische Variable, QoL und die
Symptome der Patientlnnen verwendet. Es wurden
Korrelationskoeffizienten nach Pearson und T-Verteilung angewendet.
Statistische Signifikanzen werden erwahnt. Es wurde SPSS fur Windows

verwendet. Der Weg der Datenanalyse ist nachvollziehbar.

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?

Poor 2

Es gab die Bewilligung zweier Ethikkommissionen. Informed Consent
wurde von allen Partizipantinnen eingeholt. Nur kurze Erwahnung von

Bias.

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

Good 4

Die Ergebnisse sind gut im FlieBtext prasentiert und durch Tabellen
erganzt. Die QoL der mannlichen pflegenden Angehdrigen ist in den
verschiedenen Domanen des SF-36 Instruments in einer Tabelle

dargestellt.

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this study
transferable (generalizable) to a wider population?

Fair 3

Durch valide Messinstrumente ist die Ubertragbarkeit der Ergebnisse
gegeben. Eine Generalisierbarkeit auf eine groRere Population ist
aufgrund der nicht zufalligen Stichprobenauswahl und der kulturellen

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

policy and practice? Good 4
Es ist eine Forschungsempfehlung und zwei Praxisempfehlungen

angefuhrt. Implikationen fur die Praxis werden genannt.

Total: 29
Percent 80,56
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