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Zusammenfassung

Einleitung und Ziel: Psychosoziale Belastungen betreffen haufig Angehdrige, von
einem Patienten / einer Patientin in der Palliativversorgung. Aufgrund dieser
Problematik, sollten Intervention zur Forderung der Psychosozialitdt bei
Angehdrigen wahrend und nach der Betreuung eines Patienten / einer Patientin in
der Palliativversorgung geschaffen werden. Das angestrebte Ziel dieser
Bachelorarbeit ist es daher, zu untersuchen, inwiefern Pflegepersonen die
psychosoziale Situation von Angehérigen eines Patienten / einer Patientin im
Rahmen der Palliative Care in hauslicher Betreuung beeinflussen kénnen.
Methoden: Im Zeitraum von Oktober bis Dezember 2018 wurde mit ausgewahlten
Schlusselwortern und MESH-Terms bzw. Subject Headings in den Datenbanken
Pubmed und Cinahl nach passender Literatur recherchiert. Es wurden Ein- und
Ausschlusskriterien festgelegt anhand dieser die Studien nach der
Literaturrecherche ausgewahlt wurden. Es wurden 7 relevante Studien fur dieses
Literaturreview ausgewahlt. Eine Studie wurde mittels Handsuche in Google
Scholar identifiziert und ausgewahlt. Die eingeschlossenen Studien wurden mit
dem Assessmentinstrument Hawker et al. (2002) bewertet.

Ergebnisse: Die Resultate zeigen, dass die Angehodrigen sehr oft von Angst,
Depressionen, psychischen Stress, finanziellen Problemen und sozialem Rickzug
betroffen sind. Erhdhte Verantwortlichkeit und erschwerte Probleme treten vor
allem wahrend der Betreuung und nach dem Versterben eines Patienten / einer
Patientin auf. Viele Angehoérige empfinden Selbsthilfegruppen und eine gute
Kommunikation zwischen den Pflegepersonen und sich selbst als sehr wertvoll
und von groBer Bedeutung. Interventionen in Form von Gesprachen,
Selbsthilfegruppen und professioneller Begleitung verbessern die Bereitschaft der
Angehdrigen fur die Betreuung der Patienten / Patientinnen.

Schlussfolgerung: Es ist wichtig, Angehorige bestmoglich auf ihre zukunftige
Situation der Betreuung vorzubereiten und dies gelingt, indem Angehorige genau
Uber das Krankheitsbild, sowie dem Krankheitsgeschehen mit den maoglichen
Symptomen und Ursachen, aufgeklart werden. Eine dauerhafte professionelle
Begleitung sollte wahrend der Betreuung in hauslicher Umgebung gewahrleistet
sein. Die Lebensqualitat der Angehdrigen sollte wahrend der Betreuung und nach

dem Versterben des Patienten / der Patientin erhalten bleiben.



Abstract

Introduction and Aim: Psychosocial stress is more often detected at a patient in
palliative care. Because of this problem, interventions to promote psychosocial
care should be created among relatives, during and after the care of a patient. The
aim of this bachelor thesis is to investigate the extent how caregivers can influence
the psychosocial situation of relatives from a patient in the context of palliative

care in home care.

Methods: In the period from October to December 2018, selected keywords and
MESH terms or keywords in the databases Pubmed and Cinahl were searched for
suitable literature. Inclusion and exclusion criteria have been defined. 7 relevant
studies were selected for this review. A study was identified and selected by hand
search in Google Scholar. The included studies were performed with the

assessment tool Hawker et al. (2002).

Results: The results show that relatives are very often burdened with anxiety,
depression, mental stress, financial problems and social withdrawal. Increased
accountability and difficult problems occur especially during care and after the
death of a patient. Many relatives feel self-help groups and good communication
between the nurses and themselves as very valuable and of great importance.
Interventions in the form of conversations, self-help groups of professional

attendants improve the willingness of relatives to care for patients.

Conlcusion: It is important to prepare relatives precisely for their future situation
of care and this succeeds when the family members are exactly prepared on the
clinical picture, the disease with the possible symptoms and causes are exactly
explained. A lasting professional support should be ensured during care in the
home environment. The quality of life of the relatives should be maintained during

the care and after the death of a patient.
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1 Einleitung

Die Menschheit hat sich schon immer mit dem Tod auseinandergesetzt und
glaubte an eine Form der Reinkarnation. Im Buddhismus wurde das Thema Tod
und Sterben erlautert und Geschehnisse im tibetischen Totenbuch festgehalten.
Im frihen Mittelalter war es sehr wichtig die tiefe Trauer Uber den Verlust eines
Menschen in die Offentlichkeit zu tragen. Das heftige Weinen und Klagen, sowie in
Ohnmacht zu fallen, waren Ausdricke der Trauer der Angehorigen. Im
Spatmittelalter veranderte sich diese Ausdrucksweise und das nach-auf’en-
Tragen von Trauer wurde durch Selbstkontrolle bestimmt. Professionelle
Klageweiber uUbernahmen das Wehklagen gegen Bezahlung. Bis ins 18.
Jahrhundert konnte man Rituale erkennen, es gab Zeremonien wie Messen oder
Gebete, das Sterben fand im Zuge der Gemeinschaft statt. Ab dem 19.
Jahrhundert gab es eine Veranderung. Der Anblick von Sterbenden mit ihrem
Leiden wurde als unertraglich angesehen. Es wurde auch versucht dem
Sterbenden den bevorstehenden Tod zu verheimlichen. In der heutigen
Gesellschaft hat sich viel verandert (Feichtner 2014).

Die Verschiebung des Sterbeortes von zu Hause zu den Krankenanstalten oder
Pflegeheimen bzw. Altersheimen wird als Institutionalisierung des Sterbens
bezeichnet. Der Ort des Todes hat sich aufgrund verschiedenster Ursachen
verschoben:  Familienanderungen  wie  raumliche  Entfernungen  oder
Singlehaushalte, die Berufstatigkeit der Frauen, die immer alter werdenden
Menschen und die schwerwiegenden Krankheiten. Es gibt jedoch auch
Gegenbewegungen wie die Hauskrankenpflege, Mobile Hilfsdienste,
Entlastungsangebote fur Angehdrige, betreutes Wohnen oder Hospizvereine. Es
ist daraus zu schliefen, dass die Ruckkehr zum Sterben in der Familie aus
verschiedenen Griunden gefordert wird: Hohe Kosten, die bei der stationaren
Versorgung sterbenskranker Menschen entstehen. Ein weiterer Punkt ist das
geanderte Bewusstsein, eine zunehmende kritische Auseinandersetzung der
modernen Medizin und das Abdrangen des Sterbens aus dem personlichen
Erfahrungsbereich und das ,menschenwlrdige Sterben®. Die empirische
Wirklichkeit des Sterbeortes ist, dass sich der Wunsch des Sterbens zu Hause

meistens nicht verwirklicht (Freilinger 2009). Das Sterben in einer Institution als



,einsamen Tod“ zu bezeichnen, entspricht nicht der empirischen Realitat und stellt
ein einseitiges Szenario der Gesellschaft dar. Es ist weiterhin deutlich, dass das
Sterben im Krankenhaus oft auf medizinische Grunde zurickzufuhren ist, was
aber vielmehr auf den Mangel an Palliativhetzwerken in hauslicher Umgebung
hinweist.  PatientenverfUgungen / Patientinnenverfigungen stellen ein
vielversprechendes Instrument dar, den Sterbeort und den Sterbeverlauf zu
beeinflussen. Des Weiteren stellen die emotionalen Belastungen der Angehdrigen
bei der Betreuung des Patienten / der Patientin eine groRe Hurde dar. Dies stellt
einen nicht zu vernachlassigenden Aspekt in der Diskussion Uber Sterbeorte dar

und den damit verbunden psychosozialen Konsequenzen (Thonnes 2011).

1.1 Psychosozialitat

Bei Psychosozialitat handelt es sich um die psychischen und sozialen
Bedingungen betreffend, z.B. die sozialen Ursachen oder Folgen psychischer
Stoérungen aus psychologischer Sicht (Becker 2016).

Die psychosoziale und spirituelle Begleitung sind ein wesentlicher Teil von der
Palliative Care. Es ist der Teil, welcher Palliative Care von einer normalen
~>chmerz- und Symptombehandlung“ unterscheidet. Die psychosoziale Begleitung
wird von den Angehorigen sehr geschatzt und darum ist es sehr wichtig, diese

professionell zu fokussieren (OPG 2019).

1.2 Palliative Care

Die Palliative Care ermdoglicht, dass sterbenskranke Menschen ihre letzte
Lebensphase in Wirde und selbstbestimmt mit der nétigen medizinischen und
pflegerischen Versorgung, verbringen koénnen. Palliative Care ist somit eine
Teamarbeit aus einem Netzwerk von Fachpersonen, Freiwilligen und Angehdrigen
die diese Betreuung aufbauen und sicherstellen (Forum fur Sterbekultur 2017).
Die Palliative Care umfasst auch Aspekte der Trauerarbeit fur Angehorige,
wahrend der Begleitung und nach dem Tod der betroffenen Patienten /

Patientinnen. Die Kommunikation mit den Angehodrigen steht im Mittelpunkt,



sogleich den Bedurfnissen der Angehorigen oft weniger Beachtung geschenkt wird
und somit nicht selten Phanomene der Uberlastung dazu beitragen, dass die

hausliche Versorgung an ihre Grenzen stol3t (Pleschberger 2018).

Far diese Arbeit gilt die Definition nach WHO:

,Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problem associated with life-threatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and
spiritual” (WHO 2002).

Deutsche Ubersetzung der WHO Definition:

,Palliative Care ist ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualitdt von Patienten
und deren Familien, die mit Problemen konfrontiert sind, welche mit einer
lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen: durch Vorbeugen und Lindern von
Leiden, durch friihzeitige Erkennung, untadelige Einschétzung und Behandlung
von Schmerzen sowie anderen belastenden Beschwerden korperlicher,

psychosozialer oder spiritueller Art“ (Dachverband Hospiz Osterreich 2019).

Die Definition fur Palliative Care der WHO bringt die wesentlichen Merkmale
hervor und betont insbesondere das Konzept zur Verbesserung der
Lebensqualitat von Patienten / Patientinnen und ihren Angehorigen, welches als

primarer Ansatz in der Palliative Care gilt.

Wenn das Behandlungsziel nicht mehr die Heilung ist, dann beginnt die Palliative
Care (Feichtner 2014). Palliative Care ermdglicht die Linderung von Schmerzen
und auch anderen belastenden Symptomen, erkennt Sterben als normalen
Prozess an und bejaht das Leben, will den Tod weder beschleunigen noch
verzdgern, mochte psychologische und spirituelle Aspekte der Betreuung
integrieren, bietet Patienten / Patientinnen Unterstlitzung an, ihr Leben so aktiv
wie moglich bis zum Tod zu gestalten, méchte auf einen Teamansatz beruhen, um
den Bedurfnissen der Patienten / Patientinnen und deren Angehdrigen zu

begegnen, auch durch Beratung in der Trauerzeit falls notwendig, fordert die



Lebensqualitat und kommt fruhzeitig im Krankheitsverlauf zur Anwendung (WHO
2002).

Viele Forscher / Forscherinnen haben versucht, den Tod in Phasen einzuteilen
und wollten nachvollziehen, wie das Sterben eigentlich ablauft. Ein bekanntes
Phasenmodell zur Bewaltigung von Krisen ist jenes der beruhmten Schweizer
Arztin Elisabeth Kibler-Ross. Sie hat die psychischen Vorgdnge im
Zusammenhang mit dem nahestehenden Tod in funf Sterbephasen
zusammengefasst. Es hat das aufRere und innere Verhalten im Blick und es zahlt
funf ineinander Ubergehende Abschnitte. Dieses Flinf-Phasenmodell ist jedoch nur
eine Richtlinie, denn letztendlich stirbt jeder Patient / jede Patientin seinen eigenen
individuellen Tod. Der Prozess kann sich Uber Jahre hinweg hinziehen oder auch
nur innerhalb ein paar Minuten passieren. Es ist moglich, dass Phasen wegfallen,
bzw. mehrere Male durchlebt werden. Angehorige erleben diese Phasen auch und
im Grunde unterscheiden sich diese nicht grundlegend von denen welche ein
sterbender Patient / sterbende Patientin durchlebt. Angst ist das Grundgefuhl in
allen Phasen, aber die Hoffnung schwingt in allen Phasen mit. Die erste Phase ist
durch ein Nicht-Wahrhaben-Wollen und durch Leugnung gekennzeichnet. In
dieser Phase isolieren sich viele Menschen auch. In der zweiten Phase fuhlen sich
die Kranken um ihre Zukunftspléane und Lebenswiinsche betrogen und Arger und
Zorn pragen diese Phase. Danach folgt oft eine Periode des Verhandelns, zumeist
mit Gott oder einer anderen Autoritdt. Gelibde im Tausch fur Heilung oder
Lebenszeitverlangerung werden angeboten. Wenn dieses ,Geschaft® nicht
zustande kommt schliet sich zumeist eine depressive Phase an. Die
Unausweichlichkeit des Todes wird von dem Patienten / der Patientin
eingestanden. Die letzte Phase ist gepragt durch die Zustimmung des Sterbenden,
das Leben loszulassen (Kubler-Ross 1969). In Abbildung 1 werden die

Sterbephasen nach Kubler-Ross grafisch dargestellt.



Sterbephasen nach Kubler-Ross
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Abbildung 1: Sterbephasen nach Kiibler-Ross
(Kibler-Ross 1969)

Vielfaltige Symptome beeintrachtigen oftmals die Lebensqualitat von Patienten /
Patientinnen in ihrem Sterbeprozess. Das Edmonton Symptom Assessment
System (ESAS) ist ein einfach  verstandliches und validiertes
Assessmentinstrument, welches die spirituelle und bio-psychosoziale Dimension
von Patienten / Patientinnen abdeckt. Das Ziel des Instrumentes ist es, die
bestmogliche Verbesserung der Lebensqualitat von Betroffenen zu erreichen
(Gohrbrandt 2017). Die Patienten / Patientinnen mit einer fortschreitenden
Erkrankung leiden oftmals an vielfaltigen Symptomen, welche die Lebensqualitat
stark beeintrachtigen.
Es gibt drei Moglichkeiten um das ESAS zu beantworten:

e der Patient / die Patientin fullt das ESAS selbst aus

e der Patient / die Patientin fullt das ESAS mit Unterstlitzung einer

Pflegeperson aus

e es wird eine Fremdeinschatzung durch eine Pflegeperson vorgenommen



Die letzte Moglichkeit tritt auf, wenn der Patient / die Patientin in keiner Weise
mehr kommunizieren kann. Die Erfassung ist bei allen Varianten subjektiv. Diese
Intervention wird zu Beginn der Hospitalisation als Ersteinschatzung gemacht,
eine weitere Erfassung ist nach 48 Stunden sinnvoll und kann der Situation geman
angepasst werden (ESAS Leitfaden Pflege 2010). In Abbildung 2 wird das ESAS
dargestellt.

Edmonton Symptom Assessment System:
Numerical Scale
Regional Palliative Care Program

Please circle the number that best describes:

Mo pain 0 1 2 3 4 5 G I 3 9 10 Worst possible pain
Mot tired 0 1 2 3 4 5 i T 3 9 10 Worst possible
firedness

Mot nauseated 0 1 2 3 4 5 G i 2 9 10 Woaorst possible nausea

Mot depressed 0 1 2 3 4 5 G T 3 9 10 ‘Worst possible
depression

Mot anxious 0 1 2 3 4 5 i T 3 9 10 Worst possible anxiety

Mot drowsy 0 1 2 3 4 5 G i a 9 10 Worst possible
drowsiness

Best appetite 0 1 2 3 4 5 G T 3 9 10 Worst possible appetite

Bestfeelingof O 1 2 3 4 5 [ T a 9 10 Worst possible feeling
wellbeing of wellbeing

Mo shortness of 0 1 2 3 4 5 [ Fi 3 9 10 ‘Worst possible
breath shortness of breath

Other problem 0O 1 2 3 4 ] [ T 3 9 10

Complete by (check one)
[] Patient

Date Time [ caregiver

[0 caregiver assisted

FPatient’s Name

Abbildung 2: Das Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)
(Watanabe et al. 2011)



1.3 Belastungen von Angehorigen

Es lassen sich eine Reihe von verschieden Belastungen bei Angehorigen
feststellen, wenn diese einen Patienten / eine Patientin betreuen. Es wird
zwischen physischen, psychischen, sozialen und organisatorischen Belastungen
unterschieden. Den physischen Belastungen wird Mudigkeit, Erschopfung oder
der Ausbruch und Progression von Erkrankungen zugeordnet. Typische
psychische Belastungen sind die Ungewissheit, die Héhen und Tiefen wahrend
der Sterbebegleitung, die standig kreisenden Gedanken, die Hilflosigkeit und das
Miterleben von Belastungen weiterer Familienmitglieder. Unter sozialen
Belastungen versteht man den sozialen Rickzug, das Geflhl alleine gelassen zu
werden und die schutzende Haltung gegenuber anderen Personen. Zu
organisatorischen Belastungen zahlen die Berufstatigkeit, die Betreuung weiterer
Familienmitglieder und die Adaption der Wohnung (Artner & Michel 2017). Eine
psychosoziale Belastung ist ein breites Spektrum von emotionalen Erfahrungen
psychischer, sozialer oder spiritueller Art, die von Gefiuhlen der Verletzlichkeit,
Traurigkeit und Angst bis hin zu stark einschrankenden Problemen wie
Angststorungen, Panik, Depression, sozialer Isolation und spirituellen Krisen
reichen (Mehnert et al. 2005).

LAIs Angehérige im Sinne von ,zum Patienten gehérend” gelten all jene, die in
irgendeiner Form eine bedeutende oder entscheidende Rolle oder Funktion im
Leben des Patienten auslibten, sei dies in verwandtschaftlicher, kollegialer,

helfender oder verursachender Form* (Fassler-Weibel 2001, S.45).

Diese Definition wurde herangezogen da diese am Besten die Angehorigen
beschreibt, welche in Verbindung mit einem Patienten / einer Patientin in Palliative

Care stehen.

Die Beziehung zu dem Verstorbenen endet nicht automatisch mit dem Eintreten
des Todes, denn es gilt auch die personale Wurde die dem Lebenden galt, dem
Leichnam, als Richtlinie des Handelns. Der Tod eines Patienten / einer Patientin
bedeutet oft eine erschutternde Ausnahme und I6st eine Krisensituation aus. Den

unerwarteten Trennungsschmerz erleben auch selbst die, die sich schon auf den



nahestehenden Tod vorbereitet haben. Das Gestalten und Erleben des
Abschiedes hat einen pragenden Einfluss auf den Beginn bzw. die Fortsetzung
der Trauerarbeit. Die Trauerarbeit ist immer individuell des Verstorbenen und
seiner Biografie und Beziehungsgeschichte. Es ist wichtig, individuelle
Trauerreaktionen achtungsvoll und sensibel zu behandeln und die Spannung
zwischen dem Nicht-wahr-haben-wollen und der Realisierung des Todes erfahrbar
zu machen (DGP Sektion Pflege 2008). Das Gefuhl der Hilflosigkeit und die Angst
vor der Zukunft sind wesentliche Dinge, die Angehorige belasten. Es gilt auch
Frustration zu ertragen, welche oft in ohnmachtige Wut, aggressivem Verhalten
und Selbstvorwurfen umschlagen kann (Faust o.J). Angehorige haben oft Angst
etwas falsch zu machen und fuhlen sich belastet. Beratung und Information Uber
diverse Unterstitzungsmoglichkeiten, wie die mobilen Palliativieams oder die
Hauskrankenpflege und verschiedene Hilfsmittel, helfen dabei, die Situation
besser zu bewaltigen. Die Anerkennung der Leistung und die Vermittlung von
Sicherheit helfen mit, Pflege zu Hause zu gewahrleisten (OPG 2018). Oft ist es so,
dass sich die Angehdrigen unverstanden, alleingelassen, mude und Uberlastet
fuhlen und mussen mit Trauer, Leid und Zukunftssorgen umgehen lernen. Sie
erleben ihr Leben als fremdbestimmt und suchen aktiv nach Entlastung und
Unterstltzung indem sie sich Kompetenzen erwerben, mit anderen austauschen
und sich informieren. Somit schaffen sie sich einen Ausgleich. Das Erleben von
Belastungen von Angehorigen hangt meist von den Bewaltigungsstrategien sowie
von den zur Verfugung stehenden Ressourcen ab (Brugger et al. 2015).

Bewaltigungsstrategien werden als ,coping” bezeichnet und wie folgt definiert:

(von englisch: to cope= fertig werden mit etwas) ,das Bemlihen, bereits
bestehende oder erwartete Belastung durch die Krankheit innerpsychisch
(emotional, kognitiv) oder durch zielgerichtetes Handeln aufzufangen,
auszugleichen, zu meistern oder zu verarbeiten. Nun erfolgt die Bewaltigung der
Probleme und Verédnderungen, welche eine Krankheit mit sich bringt, aber nicht
auf einmal, sondern ist ein prozesshaftes Geschehen, das sich sowohl in zeitlich
und inhaltlich unterscheidbare Verarbeitungsmodi, als auch unterschiedliche Stile
differenzieren lasst.” (Wendtner 1999 S. 15).



Bei der Palliative Care steht nicht das Sterben auf einer Palliativstation im
Vordergrund. Palliative Care beginnt viel fruher und bezieht sich auf die absehbare
Zeit des Sterbens und den Tod. Wichtig erscheint, dass die Angehdrigen und die
Patienten / Patientinnen ihre Angste und Bedenken &uRern dirfen, und dies,
jederzeit und frUh genug. Die Angehodrigen diurfen die Chance nutzen,
professionelle Hilfe in Anspruch zu nehmen um auch kurz Distanz zu dem
Patienten / der Patientin zu bekommen. Es ist von Vorteil, wenn Patienten /
Patientinnen und deren Angehdrigen Angebote annehmen und sich die
Angehdrigen selbst fixe Ruhepausen génnen und Auszeiten nehmen (Zehnder
2015).

1.4 Forschungsliicke

Die erste Literatursichtung hat verdeutlicht, dass es kaum Literatur zu der
Thematik Palliative Care in Verbindung mit Interventionen fur Angehdrige mit
psychosozialen Belastungen gibt. Es ist aber von groRer Bedeutung die
psychosoziale Situation von Angehorigen zu untersuchen, weil derzeit nur einige
Reviews existieren, welche die psychiatrischen Belastungen bei Angehdorigen von
Palliativpatienten / Palliativpatientinnen aufzeigen und dabei meistens nur
Depressionen und Angstzustande genannt werden. Um das Wissen Uber die
psychosoziale Situation von Angehoérigen zu erweitern, wurde dieses

Literaturreview durchgefuhrt.

1.5 Forschungsziel und Forschungsfrage

Das angestrebte Ziel dieser Bachelorarbeit ist es, zu untersuchen, inwiefern
Pflegepersonen die psychosoziale Situation von Angehodrigen eines Patienten /
einer Patientin im Rahmen der Palliativversorgung in hauslicher Betreuung

beeinflussen kdnnen. Daraus ergibt sich folgende Forschungsfrage:

Wie kann die psychosoziale Situation von Angehdrigen eines Patienten /
einer Patientin im Rahmen der Palliativversorgung durch Pflegepersonen in

hauslicher Betreuung beeinflusst werden?



2 Methode

Im nachfolgenden Kapitel wird das Design dieser Arbeit, die Suchstrategie und

das Vorgehen bei der Bewertung der Literatur, beschrieben.

2.1 Design

Das Design dieser Bachelorarbeit ist eine Literaturrecherche. Eine

Literaturrecherche ist wie folgt definiert:

LA literature review is a written document that presents a logically argued case
founded on a comprehensive understanding of the current state of knowledge
about a topic of study*

(Lawrence, Machi & McEvoy 2012, p. 4).

[,Ein Literaturreview ist ein schriftliches Dokument, das einen logisch
argumentierten Fall prasentiert, welches sich auf einem umfassenden Verstandnis
des derzeitigen Wissensstandes Uber ein Forschungsthema begrindet®
(Ubersetzung durch C.D)].

2.2 Suchstrategie

In dem Zeitraum von Oktober 2018 bis Dezember 2018 fand eine Literatursuche
statt. Es wurde in den Onlinedatenbanken Pubmed und Cinahl nach Literatur
recherchiert. Die Literatursuche wurde durch eine Handsuche in Google Scholar
erganzt. Zuerst wurden Schlusselworter festgelegt, welche in der Forschungsfrage
enthalten sind. Die Hauptschlusselworter und die zugehdrigen Synonyme mit
denen in den Datenbanken gesucht wurden, waren: ,palliative care®, ,family
members® oder ,relatives, psychosocial situation“, ,home care®, ,health
professional“ oder ,nurse“. Es erfolgte eine Verknupfung zwischen den
Schlusselwortern, Mesh-Terms und Subject Headings mit den Booleschen
Operatoren ,AND® oder ,OR". In der Tabelle 1 ist die genaue Suchstrategie in den

beiden Datenbanken Pubmed und Cinahl dargestellt.
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Tabelle 1: Suchstrategie in den Datenbanken Pubmed und Cinahl

Datum Datenbank

25.11.2018 Pubmed

Suchstrategie

Palliative care (Mesh)
AND Home Care
(Title/Abstract) AND
Nurse*  (Title/Abstract)
OR Health personnel
(Mesh) AND relative* OR
family = member* OR
informal caregiver*

NOT children

Limitatio
nen

10

Jahre

Treffe

r

18

Relevante Treffer

3

Palliative care (Mesh)
AND Health personnel
(Mesh) OR  Nurse*
(Mesh) AND Home Care
AND psychosocial AND
family NOT children

81

28.11.2018 Cinahl

palliative care  AND
family members OR
relatives OR caregiver
AND psychosocial
situation AND health
professionals OR nurses
AND home care OR
home health OR home
health care

NOT children

2009-
2018

14

28.11 2018 Cinahl

Palliative care  AND
nurse AND influence
AND family members OR

relatives NOT children

2009-
2018

20
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In Google Scholar wurde die Suche mit den Schlusselwortern ,Palliative care®,
.psychosocial situation, ,family members®, ,health professionals®, ,nurse®,
Jnfluence®, ,home care* durchgefuhrt. Als Limitation wurden die letzten zehn
Jahre gewahlt und die Suchstrategie ergab ein Ergebnis von 17.500 Treffern. Die
ersten funf Seiten wurden durchgeschaut. Die Handsuche erzielte somit einen

relevanten Treffer.

2.3 Auswahl der Studien

Einschlusskriterien:

Es wurden nur die Studien aus den letzten zehn Jahren herangezogen (2009-
2018) um die Aktualitat der Bachelorarbeit zu gewahrleisten. Zusatzlich wurde nur
deutschsprachige und englische Literatur miteinbezogen. Zum Weiteren wurden
nur Studien mit dem Setting der hauslichen Pflege miteinbezogen und Studien,
welche die psychosozialen Belastungen von Angehérigen beleuchteten. Es
wurden nur Artikel mit einem Patienten / einer Patientin in Palliative Care
ausgewahlt. Es wurden sowohl quantitative als auch qualitative Studien

eingeschlossen.

Ausschlusskriterien:

Es wurden jene Studien ausgeschlossen, welche ausschlieBlich die
Palliativpatienten / Palliativpatientinnen und deren eigene Belastungen
beschreiben und die Angehodrigen dabei nicht erwahnten. Zusatzlich wurden jene

Studien ausgeschlossen, welche kein hausliches Setting aufwiesen.
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Abbildung 3: Flowchart zur Literaturrecherche
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Einschlusskriterie
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-
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In der Abbildung 2 wird die Auswahl der Studien genauer dargestellt. Die
Recherche ergab bei Pubmed 99 Treffer und bei Cinahl 23 Treffer. Zuerst wurde
ein Titelscreening durchgeflhrt (124 Treffer). Danach wurden der Abstract (15
Treffer) und die Volltexte (10 Treffer) auf Relevanz Gberprift. Von den Ubrigen 10
Treffern mussten zwei Duplikate entfernt werden. Beim Titelscreening wurden jene
Studien ausgeschlossen, welche den Ausschlusskriterien entsprachen. Wenn
keine genaueren Informationen zum Setting im Titel angegeben waren, wurde der
Abstract gelesen, um dies herausfiltern zu kdénnen. Im Abstract konnte durch
gezieltere Informationen wie die Angabe des Forschungsziels besser
herausgefunden werden was die Studie genau behandelt und ob sie demzufolge
relevant fir die Forschungsfrage ist. Nach dem Titelscreening (n=15) wurde der
Volltext beschaffen und gelesen. Alle Studien wurden im Dezember 2018
begutachtet. Schlussendlich konnten acht Studien fir den Hauptteil dieser
wissenschaftlichen Abhandlung und zur Beantwortung der zuvor genannten

Forschungsfrage eingeschlossen werden.

2.4 Bewertung der Studien

Fir die Bewertung der Studien wurde der Bewertungsbogen von Hawker et al.
(2002) herangezogen. Der Beurteilungsbogen kann zur Beurteilung aller
Studiendesigns herangezogen werden, weshalb nur mit diesem Bewertungsbogen
die Begutachtung der Studien durchgefuhrt wurde. Der Bewertungsbogen ist in
neun Bereiche aufgebaut: Titel und Zusammenfassung, Einleitung und Ziele,
Methode und Datensammlung, Stichprobe, Datenanalyse, Ethik und Bias,
Ergebnisse, Ubertragbarkeit oder Generalisierbarkeit, Implikation und Nutzlichkeit.
Es gibt noch weitere Unterfragen. Die Kriterien der Bewertung lauten wie folgt:
»,good“ (4 Punkte), ,fair* (3 Punkte), ,poor® (2 Punkte), ,very poor‘ (1 Punkt) und
.lower scores“ (0 Punkte). Danach werden die Punkte zusammengerechnet. Je
hoher die Punkteanzahl, desto besser die Studie. Es konnen maximal 36 Punkte
erreicht werden. Es wurden jene Studien eingeschlossen, welche mindestens 80%
bzw. 28 Punkte erreicht haben. Studien, welche dieses Einschlusskriterium nicht
erreicht haben, wurden ausgeschlossen und nicht in diesem Literaturreview

eingebunden. Im Anhang wurden die Bewertungen der Studien beigefligt.
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3 Ergebnisse

Far dieses Literaturreview werden acht Studien herangezogen. Es gibt funf
Qualitative Studien (Carlsson et al. 2013; Henriksson et al. 2011; Nissmark &
Fange 2014; Gotze et al. 2013 & Stenberg et al. 2009) eine Quantitative Studie
(Hirooka et al. 2017) und zwei randomisierte Kontrollstudien (Holm et al. 2015 &
Ammari et al. 2015).

Die Ergebnisse werden aus der Sichtweise der betroffenen Angehdrigen im
Hinblick auf einen Patienten / eine Patientin in Palliative Care dargestellt. Die

psychosoziale Situation der Angehdrigen wird als Hauptaugenmerk beleuchtet.

3.1 Psychosoziale Belastungen der Angehorigen

In der Studie von Gotze et. al (2013) wird Uber die Risikofaktoren fur psychischen
Stress bei Patienten / Patientinnen und deren Angehdrigen geschrieben. Die
Familienangehdrigen leiden haufiger unter Angst als die Patienten / Patientinnen
selbst. Es konnte eine deutliche Korrelation zwischen Angehoérigen und Patienten /
Patientinnen in Bezug auf emotionalen Stress erkannt werden. Die Lebensqualitat
von Angehorigen wurde mit einer reprasentativen Gruppe von Erwachsenen aus
Deutschland verglichen. In allen Belangen war die Lebensqualitdt von
Angehdrigen eines Patienten / einer Patientin in Palliative Care signifikant
niedriger als in der generellen Population. Die Angehdrigen wurden uber soziale
Unterstutzungen befragt und 90% gaben an, von weiteren Verwandten und
Freunden (70%) unterstitzt zu werden. 75% gaben an, professionelle Palliative
Care Services zu nutzen und 2/3 aulderten psychosoziale Hilfe von einem
Hausarzt / einer Hausarztin zu bekommen. Nur 5% teilten mit, dass sie
professionelle psychologische Unterstitzung in Anspruch nehmen. Die
Angehorigen waren psychisch mehr gestresst, wenn es zusatzlich eine finanzielle
Belastung und einen Mangel an sozialem Kontakt gab, oder sie selbst die Ehefrau
/ der Ehemann des Patienten / der Patientin waren (Goétze et al. 2013). In der
Studie von Stenberg et al. (2009) wird ein Literaturreview Uber madgliche Folgen

und Belastungen von Angehdrigen eines Patienten / einer Patientin in Palliative
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Care gemacht. Insgesamt wurden 192 Artikel untersucht, in denen verschiedene
Probleme und Belastungen von Angehdrigen beschrieben wurden. Auch in dieser
Studie lagen die meisten Probleme in psychischen Belastungen wie
Angstzustande, Depressionen, Mudigkeit und Schlafstérungen. Mehrere Studien
berichteten darUber, dass die sozialen Probleme und Herausforderungen der
Angehorigen meist mit der Belastung der Rollen, den Finanzen, der Bildung oder
der sozialen Isolation zusammenhangen. Die Angehorigen erleben oft
Veranderungen in den Erwartungen und Verantwortlichkeiten sowie Anderungen
von familiaren Beziehungen. Die Belastung wird so haufig erhoht. Dies gilt
besonders fur jene Angehorige, welche sich nicht nur um den Patienten / die
Patientin mit palliativer Erkrankung kimmern, sondern sich auch noch um weitere
Verwandte oder Kinder kimmern mussen. Die Angehorigen flhlen sich oft in viele
Richtungen gleichzeitig gestreckt und die Sorge um den Patienten / die Patientin
und um weitere Familienmitglieder steigt stetig. Die Angehorigen versuchen ihr
eigenes Leben bestmdglich zu bestreiten indem sie ihrer Arbeit nachgehen, den
Haushalt erledigen und auch den Patienten / die Patientin betreuen. Oftmals
nehmen sich Angehdrige ohne flexiblen Job eine Auszeit der Arbeit, Urlaub oder
Krankheitsurlaub. Manche Angehorige bendtigten ihre Arbeit als Mittel zur
Entspannung, andere wiederum konnten sich nur schwer auf ihre beruflichen
Aufgaben konzentrieren. Viele Angehdrige betonten oft, dass sie auf ihre eigenen
Bedurfnisse verzichten und sich selbst sozial isolieren, um den Fokus auf den
Patienten / der Patientin zu belassen. Mehrere Studien zeigten, dass Angehorige
sehr gefahrdet fur eine Depression oder Angstzustande sind. Sie erleben auch
eine  Achterbahn der Gefuhislagen wie Angstgefihle, Unsicherheit,
Hoffnungslosigkeit, Ohnmacht und Stimmungsstérungen. Es wurde als groRle
Herausforderung beschrieben, sich mit  den eigenen Geflhlen
auseinanderzusetzen. Angehodrige mit einem kleineren sozialen Netzwerk fuhlten
sich schneller belastet und diese Studien unterstreichen die positive Bedeutung
eines sozialen Netzwerks fur Angehdrige. Um Angehérige zu verstehen und zu
unterstitzen ist es wichtig, zu untersuchen, wie Angehorige ihre Vielfalt von
Problemen definieren und wie sie ihre Probleme selbst in Worte fassen oder
ausdrucken. Diese unterschiedlichen Ausdrucksweisen sollen den Pflegepersonen
helfen, Angehoérige besser zu verstehen und (ber Probleme und

Verantwortlichkeiten besser Bescheid zu wissen (Stenberg et al. 2009).
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Das Ziel der Studie von Hirooka et al. (2017) war es die Hypothese zu testen, ob
die Qualitdt des Versterbens (QOD) mit posttraumatischen Symptomen (PTG)
assoziiert ist und ob dies mit den Angehoérigen von Patienten / Patientinnen in
hauslicher Palliative Care zusammenhangt (n =805). Frauen zeigten hohere PTG
als Manner und religidse Uberzeugungen waren mit einem héheren PTG
verbunden. Ein auf natlrliche Weise erwarteter Tod ermoglichte es den
Angehdrigen besser einen klaren Sinn zu entwickeln als wenn der Tod unerwartet
kam. Wenn Patienten / Patientinnen den eigenen Tod als gut empfanden, waren
die Angehorigen weit aus zufriedener und hatten ein besseres Gefuhl bei der
Versorgung des Patienten / der Patientin. Der QOD war somit direkt mit PTG
verbunden und dies zeigte schlussendlich dass QOD fur das Erreichen eines
friedlichen Lebensendes fir Patienten / Patientinnen in Palliative Care und ihre
Angehorigen wichtig ist und bei der Entwicklung von PTG bei hinterbliebenen

Angehorigen kritisch erscheint (Hirooka et al. 2017).

In der Studie von Nissmark und Fange (2017) wurde das berufliche Gleichgewicht
und die Bedurfnisse und die Rollen von Angehdrigen von Patienten / Patientinnen
in Palliative Care untersucht. Die Teilnehmer / Teilnehmerinnen aul3erten, dass sie
standig die Kontrolle Uber ihr Leben zu behalten, anstrebten. Es entstand ein
Streben nach Kontrolle wahrend dem Leben in Krankheit. Die Krankheit
beeinflusste das Leben der Angehodrigen standig und die praktischen und
emotionalen Forderungen der Patienten / Patientinnen und anderen Personen
zwangen sie, ihre eigenen Bedurfnisse in den Hintergrund zu stellen. Die
Angehdrigen waren dauerhaft beschaftigt Bewaltigungsstrategien zu finden um die
Situation gut handzuhaben. Einige Verantwortlichkeiten konnten gut an andere
abgegeben werden, im speziellen blieb die Verantwortung gegenuber den Kindern
oft einzig und alleine bei ihnen selbst. Die Angehorigen hatten oft das Gefuhl, dass
sie von den Gesundheitsdiensten zu schnell aufgegeben worden sind. Die zwei
Hauptthemen waren: ,Die veranderten Rollen und Berufe in den Familien® und

,0er Umgang mit Emotionen am Ende des Lebens*.
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Das veranderte Bild der Rolle und des Berufes in den Familien:

Die Angehorigen mussten sich an eine ganz neue Lebenssituation anpassen,
welche sich von Tag zu Tag andern konnte und daher mussten sie standig neue
Rollen Ubernehmen. Zur selben Zeit mussten sie wertvolle Berufe hinterlassen flr
welche sie selbst lange gearbeitet hatten, weil sie keine weitere Zeit dafur hatten.

Die Kinder mussten ihre Aktivitaten an die neuen Umstande zuhause anpassen.

Die Ubernahme von pflegerischen Pflichten:

Die Angehdrigen erwahnten, dass sie ihren Beruf andern mussten um der
Verantwortlichkeit des Wandels ihrer Lebenssituation nachgehen zu konnen.

Die zwischenmenschlichen Beziehungen und Rollen in den Familien veranderten
sich und meistens mussten sie auf wertvolle Rollen und Berufe verzichten und
stattessen solche Ubernehmen, welche ihnen aufgezwungen worden waren. Sie
beendeten die Schule oder ihre Arbeit nur um mehr oder weniger unfreiwillig sich
um den Patienten / die Patientin zu kimmern. Die Rolle als betreuende Person
forderte sie korperlich als auch emotional und sie mussten Dinge vollbringen
welche nicht bequem waren, z.B. medizinische Aufgaben tGbernehmen und auf die
Patientenhygiene achten. lhre Last nahm zu, als sich der Gesundheitszustand des
Patienten / der Patientin verschlechterte, und sie groRe Mduhe hatten, den
Lebensalltag noch zu meistern. Einige der Patienten / Patientinnen wollten keine
Hilfe von Gesundheitsdienstleistungen annehmen, stattdessen wollten sie, dass
Angehdrige alle hauslichen und personlichen Aufgaben zu Hause erledigen. Dies

war sehr belastend fur die Angehdrigen.

Die eigenen Bedurfnisse verleugnen:

Mit der Verschlechterung der Krankheit verschlechterten sich auch die eigenen
Bedurfnisse der Angehodrigen, welche diese zugunsten der Patienten /
Patientinnen zurickgehalten haben. Die Angehdrigen beschrieben, dass sie sich
immer o6fter in ihr Eigenheim isoliert haben und seit vielen Jahren keine Zeit mehr
fur Freizeitaktivitaten fanden. Viele Angehorige hatten keine Energie um
irgendeiner Aktivitat nachzugehen, sie waren zu erschopft. Den Angehdrigen
wurde oft der Schlaf entzogen, weil sie sich Sorgen um die gesamte
Lebenssituation machten und dauerhaft in Alarmbereitschaft waren, konnte doch

dem Patienten / der Patientin etwas in der Nacht passieren. Sie sorgten sich auch
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darum, wie der Patient / die Patientin auskommen soll, wenn sie nur kurz das
Haus verliel3en. Einige der Angehdrigen fuhlten sich als waren sie unsichtbar und
dass nur die Bedurfnisse des Patienten / der Patientin von Bedeutung waren. Die
Hilfe und Unterstitzung von Gesundheitsdienstleistungen reichten nicht aus, es
bestanden zu viele Lucken zwischen der angeboten Hilfe und den eigenen
Bedurfnissen. Die Angehdrigen erlebten ein Geflhl des Alleinseins. Sie hatten
Aktivitaten, Freunde und ihre Arbeit aufgegeben. Einige Angehdrige hatten eine
Person, mit der sie redeten und ihre Gedanken teilten, wahrend andere diese
anspruchsvolle Lebenssituation alleine meistern mussten. Sie wollten nicht mit
dem jeweiligen Patienten / der jeweiligen Patientin Uber ihre eigenen Gefuhle
sprechen, um diese nicht zu entmutigen. Die Angehodrigen beschrieben oft, dass
sie ihren geliebten Mann / ihre geliebte Frau oder den Verwandten schon seit
Jahren verloren hatten, da es oft zu Wesensveranderungen durch die Krankheit
gekommen sei. Viele Angehorige aullerten, dass sie sich konstant gestresst
fuhlten und dass der Patient / die Patientin diese Belastung oft nicht sehen konnte.
Sie fuhlten sich nicht nur aufgrund des Drucks der sozialen Dienste gestresst, es
kamen zusatzlich die Erwartungen von Freunden und weiteren Verwandten dazu.

Sie bekrittelten, dass das Gesundheitssystem zu unflexibel und starr sei und sie
nicht genugend Information Uber die Krankheit, die Prognose und die
Behandlungsalternativen erhalten hatten. Es gab keinen Ausweg aus der
Krankheit und die Krankheit trug zur Einsamkeit der Angehdrigen bei. Nach dem
Tod eines Patienten / einer Patientin fuhlten sie oft eine innere Leere, und sich
trotz dem langen Weg nicht genug darauf vorbereitet. Viele Angehdrige gaben an,
dass sie mit der Trauer alleine gelassen worden sind, die Palliative Care-Teams
kamen nicht mehr und es rief sie auch niemand an um zu sehen wie es ihnen

geht.

Der Umgang mit Emotionen am Ende des Lebens:

Das Gefuhl des Alleine Seins:

Die Angehorigen erlebten ein Gefuhl des Alleine Seins weil sie ihre Aktivitaten,
Freunde und ihre Arbeit manchmal aufgegeben haben und auch sie betonten auch
einen nahen Gefahrten und Vertrauten zu verlieren. Manche Angehdrige hatten
einige Personen, mit denen sie Uber ihre Geflihle sprechen konnten, andere

waren alleine in dieser anspruchsvollen Situation. Viele Angehorige erwahnten
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dass sie oft alleine in Raum geweint haben und niemals vor dem Patienten / der
Patientin um diese damit nicht zusatzlich zu belasten. Die Angehdrigen erlebten
die Situation oft als wurde die Krankheit ihnen die Person die sie lieben, schon
wegnehmen und nicht erst der bevorstehende Tod. Manche Angehdérige fuhlten

sich vollkommen besetzt und an den Patienten / die Patientin gebunden.

Unter dauernden Stress leiden:

Die Angehdrigen aulierten, dass sie sich konstant gestresst fuhlten und dies auch
manche Situationen beeinflusste. Sie fuhlten sich nicht gestresst aufgrund des
Druckes der sozialen Dienste oder dem Gesundheitswesen, stattdessen aufgrund
von Freunden und weiteren Angehorigen, welche sehr hohe Erwartungen an sie

stellten (Nissmark und Fange 2017).
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Tabelle 2: Ubersicht der Ergebnisse — Psychosoziale Belastungen

. : Stichpro . . Bewer
Autoren Ziel Design Intervention Hauptergebnisse
be tung’
Gotze et al. 2014 | 1. Untersuchung der psychischen Qualitatives | n= 106 Lebensqualitatserfassu | 33% der Angehdrigen 34
,Psychological Belastung und der Lebensqualitat Design Angehorig | ng anhand 2 Module, | hatten groRe Angst, 28% | Punkte
distress and quality | VO™ Palliativen Krebspatienten / e Psychischer Stress eine Depression, eine
of life of palliative Krebspatientinnen und ihrer n= 106 anhand einer Angst- Ehefrau / ein Ehemann hat
Angehdrigen.
cancer patients and ? 9 Patienten / | und Depressionsskala | deutlich mehr psychischen
2. Untersuchung der Auswirkungen o B i
their caring relatives , , Patientinn | fur Krankenhauser, Stress als andere
der soziodemografischen und o o
during home care oflegerischen Faktoren auf die en Umfang der Sozialhilfe | Angehorige, der Stress
psychischen Belastungen von anhand einer Skala, war erhoht wenn es
Palliativpatienten / 2 Regressionsmodelle finanzielle Probleme und
Palliativpatientinnen und deren um Stress zu niedrigen sozialen Kontakt
Angehdrigen. untersuchen gab
Stenberg et al. Uberpriifung der Bandbreite an Qualitatives | n= 192 Systematische Erhdhte Verantwortlichkeit 32
2009 selbstberichteten eigenen Design (164 Uberpriifung der und erschwerte Probleme Punkte
_Review of the Problemen. research- | verschiedenen Arten wahrend der Betreuung und
literature on the based, 12 | von Problemen und nach dem Versterben des
. Patienten/ der Patientin,
effects of caring for systematic | Belastungen von o
) L bessere Kommunikation
a patient with reviews) Angehorigen

cancer*

zwischen Angehorige und

Pflegepersonen

' Bewertung bezieht sich auf die Bewertung nach Hawker et al. (2002)
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Bewertu

Autoren Ziel Design Stichprobe Intervention Hauptergebnisse ng
Nissmark und | Untersuchung der Qualitatives | keine genaue Sechs Angehdrige kdnnen von 33
Fiange 2018 Bedirfnisse, Rollen Design: Stichprobengréle halbstrukturierte | Strategien zur Punkte
,Occupational und des beruflichen semi- angegeben Interviews mit Aufrechterhaltung der
balance among Gleichgewichts von strukturierte Angehdrigen wertvollen Berufe und
family members Angehorigen eines Interviews Rollen profitieren, Palliative
of people in Patienten / einer Care muss neue Wege
palliative care® Patientin in Palliative finden um die Bedurfnisse

Care in Schweden zu berucksichtigen
Hirooka et al. | Untersuchung der Quantitative | n= 805 Angehdrige | Strukturelle Qualitativ hochwertige 31
2017 Hypothese ob die s Design aus Japan Gleichungsmod | Versorgung am Punkte

Quality of Death,

Rumination and

Posttraumatic

Growth among

Bereaved Family

Members of

Cancer Patients

in Home Palliative

Care

Qualitat des
Versterbens mit
posttraumatischen
Symptomen

assoziiert ist

elle um die
hypothetische
Beziehung zu

testen

Lebensende flr einen
.guten Tod" der Patienten /
Patientinnen und die
Angehérigen nach dem

Verlust unterstitzen
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3.2 Starkung der Psychosozialitat in Bezug auf Angehorige

Es muss interveniert werden um Angehdrige von Patienten / Patientinnen in
Palliative Care zu unterstutzen, wie die Studie von Henriksson et al. (2010)
beschreibt. Ziel der Studie war es, die Erfahrungen von Angehérigen zu
beschreiben und Selbsthilfegruppenprogramme fur Angehoérige von Patienten /
Patientinnen mit einer lebensbedrohlicher Krankheit, zu inkludieren. Die
Angehorigen fanden die Themen reprasentativ fur ihr tagliches Leben mit
sterbenden Patienten / Patientinnen. In der ersten Sitzung wurde Uber die
Erndhrung von Palliativpatienten / Palliativpatientinnen gesprochen und die
Angehdrigen schatzten die hilfreichen Informationen Uber die Erleichterungen der
Nahrungsaufnahme. Ein weiterer positiver Effekt ist der Austausch der einzelnen
Angehorigen nach dem Ende der Sitzungen. Die Angehdrigen fuhlten sich nicht
mehr allein zu sein und konnten ihre Geflhle und Ideen miteinander austauschen.
Der Groldteil der Angehdrigen empfand die Sitzungen als sehr informativ und
wichtig, manche wunschten sich weitere Sitzungen. Die Angehorigen fanden, dass
sich in den wochentlichen Sitzungen die Gelegenheit bot, Beziehungen
aufzubauen und begriufRten somit die Kontinuitat welches die regelmaliigen
Sitzungen baten. Um die Sitzungen am effektivsten zu gestalten wurde die Dauer
auf 90 Minuten festgelegt, die Gruppen nicht zu grol} gestaltet und die Zeit des
Beginns, um an Sitzungen teilzunehmen, richtig eingeschatzt. Die Angehorigen
gaben auch an, dass dieser offene Ansatz in den Sitzungen zu einer angenehmen
Atmosphare beitrug. Die persdnlichen Fragen uUber die Angehorigen selbst lield sie
wichtig und prasent fuhlen. Durch die vielen Gesprache und nahezu gleichen
Erfahrungen lieRen sich wichtige Informationen und Tipps zwischen den
Angehdrigen austauschen. In der Gruppe war es jedem Angehdrigen selbst
Uberlassen, ihren Geflihlen freien Lauf zu lassen und es war ganzlich erlaubt zu
weinen oder Uber das eigene Leid zu klagen. Die Gruppe bot einen Rahmen fir
alle Gefuhle, Gedanken und Bitten. Die Fassade konnte ein Stuck weit fallen
gelassen werden, anfangs etwas beschwerlich aber danach erfolgte eine

Linderung des eigenen Leids (Henriksson et al. 2010).
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Das Ziel der Studie von Carlsson (2012) war es, strukturierte Gesprache (SSC)
mit Angehodrigen von Patienten / Patientinnen in einem Palliative Care
Versorgungsteam zu Hause, zu implementieren. Es wurden 61 Gesprache
abgehalten und es zeigte sich, dass diese sehr wertvoll gewesen sind denn 24%
der Angehorigen empfanden sie als wichtig und 73% empfanden diese sogar als
sehr wichtig. Alle Fragen wurden zum grofRten Teil positiv beantwortet. Die
Angehorigen fassten die Gesprache zumeist unterschiedlich auf. Wahrend es
vielen Angehdrigen um den Inhalt der Informationen ging, lag der Fokus fur
andere auf der eigenen Situation. Die Gesprache fanden zu unterschiedlichen
Zeitpunkten statt, manche Patienten / Patientinnen waren bereits langer / kurzer in
diesem Programm und hatten zum Teil eine komplexere Krankheitsgeschichte als
andere. Die Pflegepersonen haben die Gesprache oft den unterschiedlichen
Bedlrfnissen der Angehorigen angepasst. Einige Angehdrige betonten die
Relevanz der Informationen und andere gaben an, die Gelegenheit Uber sich
selbst zu sprechen, am meisten zu schatzen. Fur die meisten Angehdrigen war es
die erste Gelegenheit mit Angehdrigen der Gesundheitsberufe zu sprechen, wenn
der Fokus auf sie selbst war und nicht auf die Krankheit des Patienten. Wahrend
des Gesprachs betonten viele Angehorige, dass viel mehr Angehorige von
Patienten / Patientinnen zu solch einem Gesprach eingeladen werden sollten und
nicht nur eine Person, welche von dem Patienten / der Patientin selbst ausgesucht
worden ist. Der Gedanke dahinter war, dass auch andere Angehdrige die
Moglichkeit bekommen sollten, sich gegenseitig zu unterstutzen und uber ihre
Gedanken zu sprechen. Die Pflegepersonen, welche an den Fokusdiskussionen
teilgenommen hatten, waren absolut positiv Uber die Form der Konversation
gestimmt. Viele Pflegepersonen hatten bereits Erfahrung in der
Gesprachsgestaltung mit Angehodrigen. Die Pflegepersonen betonten, dass es
sehr wertvoll sei, sich bereits fruhzeitig Uber die Einstellung der Angehorigen in
Bezug zur palliativen hauslichen Pflege, aber auch, Uber das Sterben der
Patienten / Patientinnen zu Hause und ihre dazugehérenden Angste und Sorgen
zu informieren. Die Angehorigen und ebenso die Pflegepersonen erlauterten, dass
es einfacher ware SSC als Standard anzubieten. So konnen solche Gesprache
einfacher von den Patienten / Patientinnen akzeptiert werden (Carlsson et al.
2012).
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In der Studie von Holm et al. (2015) wurden kurz- und langfristige Auswirkungen
einer psycho-padagogischen Gruppenintervention mit dem Ziel, die Bereitschaft
zur Pflege von Angehdrigen in der hauslichen palliativen Pflege zu erhdhen,

untersucht.

Kurzfristige Auswirkungen:

In dem ersten Follow-up zwischen Februar 2013 und April 2014 waren 186
Angehdrige in der Kontrollgruppe und 82 Personen in der Interventionsgruppe. Die
Angehdrigen der Interventionsgruppe haben die Bereitschaft zur Pflege deutlich
erhoht, gemessen zwischen der Ausgangslage und dem ersten Follow-up, im
Vergleich zu der Kontrollgruppe. Keine signifikanten Auswirkungen wurden in der
Belohnung der pflegenden Angehdrigen, der Belastung der Angehérigen, der

Gesundheit, der Angst oder der Depressionen festgestellt.

Langfristige Auswirkungen:

In dem zweiten Follow-up zwischen April 2013 und Juni 2014, waren 119
Angehorige involviert und davon waren 61 Angehorige in der Kontrollgruppe und
58 Angehorige in der Interventionsgruppe. Die Interventionsgruppe hatte eine
deutlich hohere Bereitschaft zur Pflege des Patienten / der Patientin als die
Kontrollgruppe. Nicht signifikant waren die Auswirkungen auf Kompetenz oder
Belohnung, Belastung der Angehorigen, Gesundheit, Angst oder Depressionen
(Holm et al. 2015).

Das Ziel der Studie von Hjuler Ammari (2015) war es die Rekrutierungsstrategie
und die Nichtteinahme an der FamCope Studie aufgrund der Grinde der
Patienten / Patientinnen zu beschreiben und zu disskutieren. Es wurden 205
Patienten / Patientinnen zur Teilnahme an der FamCope-Studie eingeladen. 192
Personen antworteten, 57 Patienten/ Patientinnen gaben ihr Einverstandnis, 135
Patienten / Patientinnen entschieden sich dagegegen. Beim Vergleich von
Teilnehmern / Teilnehmerinnen und Nichtteilnehmer / Nichtteilnehmerinnen wurde
herausgefunden, dass es einen geschlechterspezifischen Unterschied gab,
Manner beteiligten sich eher als Frauen. 65 Patienten / Patientinnen empfanden
die Beteiligung an der Studie und die Interventionen zu Hause als “zu frih”. 42

Patienten / Patientinnen nannten jenen Grund, dass ihre eigene Krankheitslast zu
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grold sei um an dieser Studie teilzunehmen. Die Untergruppe der Nichtteilnehmer /
Nichtteilnehmerinnen, welche mit “zu grofde Krankheitslast” geantwortet haben,
unterschieden sich signifikant von den anderen Testteiinehmern /
Testteilnehmerinnen. Die Mehrheit der Frauen flhlten sich durch ihre Erkrankung
zu stark beeintrachtigt fur eine Intervention in ihrem eigenen Zuhause. Die
Patienten mit Prostatakrebs verglichen mit Gruppen von Patienten / Patientinnen
mit einer anderen Krebserkrankung empfanden selten eine zu hohe
Krankheitslast. Es gab auch eine grenzuberschreitende Tendenz, dass
hospitalisierte Patienten / Patientinnen maoglicherweise eher die Teilnahme
verweigert haben, mit der Begrindung, dass es zu spat war, verglichen mit

Patienten / Patientinnen aus ambulanten Kliniken (Ammari et al. 2015).
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Tabelle 4: Ubersicht der Ergebnisse: Starkung der Psychosozialitat

: : : ; ; Bewertun
Autoren Ziel Design Stichprobe Intervention Hauptergebnisse )
g

Henriksson et Erfahrungen der Qualitativ- n= 29 Interviews von 29 Grolde Bedeutung der 32
al. 2010 Angehdrigen zu deskriptives | Angehdrige, Angehdrigen am Selbsthilfegruppen und der | punkte
,Meeting needs of | beschreiben und Design: Sechs Telefon Kontakt zwischen
family members of | den Ansatz einer Pilotprojekt | Selbsthilfegrup Pflegepersonen und den
persons.wm'] life- Intervention der pen Angehdrigen wird als sehr
threatening illness:
A support group Selbsthilfegruppe flr positiv empfunden
program during Angehdrige zu
ongoing palliative beschreiben
care”
Carlsson 2012 Entwicklung und Qualitatives | n=55 Fragebdgen, Viele Gesprache und eine 30
A separate Implementierung Design Angehdrige halbstrukturierte vertrauensvolle Beziehung Punkte
structured von strukturierten (semi- Interviews mit zu Pflegepersonen wurde
convlersat|on with Gesprachen mit strukturierte Angehérigen und als sehr positiv empfunden,
relatives of
patients enrolled Angehdrigen in der | Interviews) Gruppendiskussion | Intervention in Form von

for advanced
palliative home
care: A care
development
project”

hauslichen

palliativen Pflege.

en mit

Pflegepersonen

Gesprachen war eine grol3e
Hilfe

2 Bewertung bezieht sich auf die Bewertung nach Hawker et al. (2002)

26



Tabelle 5: Ubersicht der Ergebnisse: Starkung der Psychosozialitat

. ; Stichpro . Hauptergebniss | Bewert
Autoren Ziel Design Intervention
be e ung
Holm et al. 2015 Bewertung von kurz- und | Randomisie | n= 194 | Interventions- und Interventionsgruppe: | 34
,Short-term and long- langfristigen rte Angehéri | Kontroligruppe, Bereitschaft Punkte
term effects of a psycho- | Auswirkungen einer Kontrolistud | g Fragebogen, Messungen verbessert,
educational group psycho-padagogischen ie zu Studienbeginn — Pflegekompetenz
, . Abschluss — 2 Monate nach | erhdht
intervention for family Gruppenintervention um
) ) Intervention Kontrollgruppe:
caregivers in palliative die Bereitschaft zur ' _
. o Keine wesentlichen
home care — results from | Pflege bei Angehdrigen Verbesserungen
a randomized control in hauslicher Umgebung
trial® zu erhéhen
Hjuler Ammari et al. | Untersuchung der Randomisie | n= 504 | Screening des Patienten/ | Bereitschaft fiir 30
2015 Nutzlichkeit fur rte Angehéri der Patientin, Teilnahme familienbewussten Punkte
"Recruitment and Angehdrige von Kontrollstud ge besprochen, in Ansatz gesteigert,

reasons for non-
participation in a family-
coping orientated
palliative home care ftrial

(FamCope)*

bewaltigungsorientierten

palliativen Interventionen

ie

Interventionsgruppen
aufgeteilt, Hausbesuche
von PP fir Gesprache mit
Angehdorigen und Patienten
/ Patientinnen;
Kontrollgruppe: Patienten /
Patientinnen wurden
dartber informiert, erhielten

gleiche Pflege wie bisher

Palliativpatienten /
Palliativpatientinnen
und Angehorige
genau definieren und
in einem friihen
Stadium auf
individuelle
Bedurfnisse

eingehen
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4 Diskussion

Das Ziel dieser wissenschaftlichen Arbeit ist zu untersuchen, inwiefern
Pflegepersonen die psychosoziale Situation von Angehdrigen eines Patienten /
einer Patientin im Rahmen der Palliative Care in hauslicher Umgebung
beeinflussen konnen. Anhand der dazu entwickelten Forschungsfrage im

Einleitungsteil werden die Ergebnisse diskutiert.

Die Ergebnisse der eingeschlossenen Studien zeigen, dass es zu sehr grolden
psychosozialen Belastungen der Angehoérigen kommt. Psychosoziale Belastungen
wie Hoffnungslosigkeit, Sorge, Uberforderung und Angstzustande begleiten
Angehorige in ihrer Situation. Die Lebensqualitat verschlechtert sich und die
eigenen Bedurfnisse werden in den Hintergrund gestellt. Die Verantwortung
gegenuber dem Patienten / der Patientin sich gut um diesen / diese zu kimmern
und optimale Pflege und Betreuung gewahrleisten zu kdénnen, ist grol3. Die
Angehdrigen werden zum Teil durch personliche Erschopfung und der taglichen
Mudigkeit begleitet. Die Entwicklung der Schlaflosigkeit, insbesondere das
dauernde Wachsein und nur mit einem Ohr zu schlafen, bereitet ihnen grolRe
Probleme und wirkt sich negativ auf die Gesamtsituation der Angehdrigen aus. Ein
Gesamtpaket an psychosozialen Belastungen und den gro3en Anforderungen an
die Angehdrigen selbst kann entstehen und flhrt oft dazu, dass sie ihre Berufe
aufgeben oder in Pflegekarenz gehen missen. Dem eigenen Beruf nachzugehen
und zusatzlich die Rolle als betreuender Angehdriger / betreuende Angehdrige
auszuuben, lasst sich oft nicht gut vereinbaren.

Dies wird auch in den Studien von Stenberg et al. (2009) und Nissmark und Fange
(2017) beschrieben, dass das emotionale Ungleichgewicht der Angehorigen
aufgrund der verminderten Lebensqualitat inre Gesamtsituation beeintrachtigen.
Deshalb sollte auf Selbsthilfegruppen seitens des Pflegepersonals hingewiesen
werden, in denen die Angehdrigen Antworten auf ihre Fragen bekommen kdnnen.
Die Krankheit des Patienten / der Patientin kann den Angehérigen besser erklart
werden, die Prognosen nahergebracht werden und die Symptome erklart werden.

Dies konnte das Verstandnis der Angehdrigen um einiges verbessern und so ihr
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emotionales Wohlbefinden starken, da sie das Krankheitsbild danach kennen und
verstehen (Henriksson et al. 2010).

Interventionen in Form von strukturierten Gesprachen im Eigenheim mit der / dem
betroffenen Angehdrigen wirden auch enormen Wert bringen. Es kann Uber die
Probleme selbst gesprochen werden und es steht der Angehorige selbst und nicht
der Patient / die Patientin im Vordergrund. So koénnen Belastungen wie
Angstzustande und Depressionen vermieden werden. Fur die Angehorigen sind
solche Gesprache sehr sinnvoll, da sie mit professionellen Personen aus dem
Gesundheitswesen sprechen koénnen und so einerseits den Input des
Pflegerischen und dem Krankheitsverstandnis bekommen koénnen, und
andererseits, Uber ihre personlichen Gefuhle und Gedanken sprechen kdnnen
(Carlsson et al. 2012). Eine Uberforderung durch Uberbelastung wird so
vermindert und die Gesamtsituation besser gehandhabt.

Laut der Studie von Nissmark und Fange (2017) fuhrt die dauerhafte Begleitung
des Patienten / der Patientin zu einer sozialen Isolation bei den Angehoérigen.
Viele Freunde oder Bekannte wenden sich aufgrund der wenigen Zeit und der
psychischen Belastungen von den Angehorigen ab. Dieses Phanomen wird auch
in der Literatur von Goétze et al. (2013) beschrieben.

Nissmark und Fange (2017) erlautern, dass die Angehoérigen nach dem
Versterben eines Patienten / einer Patientin oft eine innere Leere empfinden und
sich alleine gelassen fuhlen, da ab dem Zeitpunkt des Versterbens kein sozialer
Dienst weiterhin bei den Angehorigen vorbeikommt. Auch in der Studie von Holm
et al. (2015) werden die Angehorigen, dessen Patient / Patientin verstorben ist,
von den Befragungen ausgeschlossen. Hier sollten Gesprache seitens des
Pflegepersonals der mobilen Dienste durchgefihrt werden. Es ist wichtig, die
Angehorigen auch nach dem Versterben des Patienten / der Patientin noch zu
betreuen, um eine stabile Psychosozialitdt danach zu gewahren (Carlsson et al.
2012).
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4.1 Praxisempfehlung

Pflegepersonen kénnen eine bedeutende SchlUsselrolle in der Starkung der
Psychosozialitat bei Angehorigen eines Patienten / einer Patientin in Palliative
Care einnehmen.

Durch ihre Erfahrung, dem Fachwissen und der Empathie haben sie ein grolies
Potential die Gesamtsituation der Angehorigen einfacher zu gestalten. Es bendtigt
an einer professionellen Schulung, die Pflegepersonen richtig vorzubereiten um
eine gute Kommunikation mit den Angehdrigen zu gewahrleisten. Das
Pflegepersonal muss sich ihrer Einstellung zu dem Tod selbst bewusstwerden, um
eine unterstutzende Rolle einnehmen zu koénnen. In der Praxis werden
Interventionen wie Supervision oder der Kontakt zu Seelsorgern bereits
implementiert, ein solches Angebot sollte auch den Angehdrigen ermoglicht
werden. , Teambuilding- Seminare” stellen die Moglichkeit dar, das gesamte Team
in der Teamfahigkeit zu schulen und hilft so, den Zusammenhalt innerhalb des
Teams zu starken. Dies fihrt zu einem besseren Wohlbefinden in der eigenen
beruflichen Umgebung und kann somit eine bessere Unterstitzung fir Angehorige
in belastenden und schwierigen Situationen darstellen. Es ist wichtig, die
Angehdrigen schon im Krankenhaus bestmaoglich auf die Situation in hauslicher
Umgebung vorzubereiten. Ein informatives Gesprach mit allen Professionen in
einem Krankenhaus ist sinnvoll und hilft den Angehorigen, die Krankheit mit all
seinen Symptomen und Prognosen, besser zu verstehen. Selbsthilfegruppen und
strukturierte Gesprache sollten bei Eintreten der Krankheit fur alle Angehdrigen
angeboten werden und das Pflegepersonal sollte 6fters darauf hinweisen und die
Angehdrigen daruber informieren. Eine stabile Psychosozialitdt der Angehdrigen
sollte vor, wahrend und nach der Erkrankung eines Patienten / einer Patientin
gewahrleistet sein, um die Angehdrigen vor psychosoziale Langzeitschaden zu
schitzen. Es ware wichtig, den Pflegepersonen Fortbildungen Uber
kulturspezifische Unterschiede zu erméglichen, um diese zu verstehen und mit

diesen individuell und professionell umgehen zu konnen.
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4.2 Forschungsempfehlung

Es wurde bereits viel geforscht in Hinblick auf psychische Belastungen von
Angehdrigen und Patienten / Patientinnen im Rahmen der Palliative Care. Aus
diesem Grund konnte die Forschungsfrage gut beantwortet werden. Es sollten
vermehrt Forschungen angestrebt werden, welche genaue Interventionen
beschreiben und untersuchen, um die Angehdrigen in ein besseres Netz der
Versorgung zu integrieren. Es ware wichtig, weitere Interventionsstudien
durchzufihren um einerseits die Ergebnisse der gesetzten MalRnahmen gegen
psychosoziale Belastungen zu Uberprifen, und andererseits, gute Interventionen
in die Praxis und im Alltag der Angehérigen und Patienten / Patientinnen
anwenden zu konnen. Es ware von Vorteil, mehr Forschungen in dem hauslichen
Setting durchzufuhren, denn ein Groldteil der Patienten / Patientinnen in der
Palliative Care bevorzugen das Leben im Eigenheim. In der Studie von Stenberg
et al. (2009) wird beschrieben, dass es sehr wenige Forschungen Uber die
Veranderung der verschiedenen Variablen wie: soziale Unterstitzung, Rolle der
Angehdrigen, Angst, Depression, Qualitat der Pflege in den verschiedenen
Stadien der Krankheit des Patienten / Patientinnen gibt. Daher waren mehr
Langsschnittstudien notwendig, um besser zu verstehen, wie Symptome,
Probleme und die Gesamtbelastung der Angehdrigen sich im Laufe der Zeit
verandern oder variieren. Zum Verstandnis der Probleme und Belastungen von

Angehdrigen ist mehr Wissen erforderlich (Stenberg et al. 2009).

4.3 Starken und Limitationen

Grundsatzlich wurden qualitative Studien ausgewahlt, jedoch enthalt dieses
Literaturreview auch eine quantitative Studie und zwei randomisierte kontrollierte
Studien. Die Studien sind nur schwer miteinander vergleichbar, aufgrund
unterschiedlicher Methoden etc. Dieses Literaturreview stellt mehrere
Limitationen, welche bei der Interpretation der Ergebnisse bertcksichtigt werden
mussen. Diese Arbeit stellt eine Basis an Informationen Uber die Psychosozialitat
der Angehorigen eines Patienten / einer Patientin im Rahmen der Palliative Care

Betreuung dar. Die Literatursuche wurde auf den Datenbanken Pubmed und
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Cinahl und der Handsuche mit Google Scholar beschrankt. Es hatte eventuell
mehr Literatur gegeben, ware die Literatursuche groler angelegt worden. Die
Literatursuche wurde in dem Zeitraum von Oktober bis Dezember 2018
durchgefuhrt und die Literaturdurchsicht erfolgte nur durch die Autorin dieser
Arbeit. Aus diesem Grund konnte bedeutsame Literatur Ubersehen worden sein.
Eine Starke war es, dass nur jene Studien eingeschlossen wurden, welche in den
letzten zehn Jahren publiziert worden sind und demnach wurde nur aktuelle
Literatur in diese Arbeit eingeschlossen. Eine weitere Limitation waren die
Sprachen der Studien nur auf Englisch oder Deutsch.

Fir die Bewertung der eingeschlossenen Studien wurde nur ein
Bewertungsinstrument von Hawker et al. (2002) verwendet und aufgrund dessen

lassen sich gute Vergleiche zwischen den Studien ziehen.

5 Schlussfolgerung

Diese Arbeit hatte das Ziel herauszufinden, wie Pflegepersonen die psychosoziale
Situation von Angehdrigen eines Patienten / einer Patientin im Rahmen der

Palliative Care in hauslicher Betreuung beeinflussen konnen.

Die Angehdrigen haben eine sehr wichtige Position in der Palliative Care und
darum sollte hier das Prinzip der ,Vorbereitung — Durchfihrung — Nachbereitung®
ebenso gelten. Es gilt einer professionellen Aufklarung Uber das
Krankheitsgeschehen, den madglichen Symptomen und Ursachen fir die
Angehdrigen. Es sollte eine dauerhafte Begleitung wahrend der Betreuung in
hauslicher Umgebung gewahrleistet sein und nach dem Versterben eines
Patienten / einer Patientin sollte eine Nachsorge fur die Angehodrigen angeboten
werden. Wenn nach diesem Schema vorgegangen wird, kann die psychosoziale
Situation der Angehdrigen positiv beeinflusst und die Zeit der Erkrankung besser
Uberstanden werden. Mit einem Team aus Pflegepersonen, Arzten, Sozialarbeiter
und Psychologen kann die gesamte Situation professionell begleitet werden.

Wichtig ist, dass Pflegepersonen, welche die meiste Zeit mit den Angehdrigen
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verbringen, sehr ausfuhrliche Schulungen erhalten um diese professionell
unterstitzen zu kénnen. Es bendtigt auch an Flexibilitdt und Empathie, bei den
betreuenden Angehdrigen, um selbst diese Situationen bestmdglich zu managen.
Interventionen wie Gruppengesprache, Selbsthilfegruppen und strukturierte
Gesprache im Eigenheim stellen einen sehr sinnvollen Input fur die gesamte
Situation dar. Am wichtigsten ist die Betreuung der Angehorigen flur sie selbst
bestmoglich zu gestalten und auch in ihren Winschen und Bedurfnissen zu
variieren. Die psychosoziale Situation stellt den wichtigsten Faktor dar, und wenn
diese Situation gut begleitet und professionell unterstitzt wird, bekommt der
Lebenssinn der Angehorigen wahrend und nach der Betreuung, um Einiges an

einen hoheren Stellenwert.
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7 Anhang

Bewertung der eingeschlossenen Studien

1. Psychological distress and quality of life of palliative cancer

patients and their caring relatives during home care (Gotze et al.
2013)

1. Abstract and title: Fair (3 P)
Titel:
Der Titel ist passend zum Abstract/Volltext und wichtige Keywords sowie
das Setting sind enthalten.
Abstract:
Der Abstract ist gut gegliedert, mit kursiven Uberschriften (Purpose,
Methods, Results, Conclusions). Es fehlt das Forschungsziel und die

Forschungsfrage, sowie Praxis-und Forschungsempfehlungen.

2. Introduction and aims: Good (4 P)
Gut gegliedert vom Allgemeinen zum Spezifischen. Die Forschungsziele
und die Forschungsfragen werden am Ende angefuhrt. Es wurden keine

Definitionen beschrieben.

3. Method and data: Good (4 P)
Mit UnterUberschriften sind gut strukturiert. Ein positives Ethikvotum wird
beschrieben. Das Studiendesign wird am Anfang des Methodenteils
angefuhrt. Die Datenerhebung erfolgte am Anfang der Pflege zu Hause und

die Interviews fanden personlich statt.
4. Sampling: Good (4 P)

Die Daten der Stichprobe werden genau in Tabelle 1 dargestellt. 106

Palliativpatienten / Palliativpatientinnen und 106 Angehdrige wurden
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interviewed. Die meistdiagnostizierte Krankheit war das Prostatakarzinom,

gefolgt von dem Lungenkarzinom, Pankreaskarzinom und Kolonkarzinom.

. Data analysis: Good (4 P)

Die Daten wurden mittels SPSS ermittelt. Die Fragen fur die Patienten /
Patientinnen waren aufgrund ihres Gesundheitszustandes etwas kurzer als
die der Angehorigen. Es wurden jedoch sinngemaf die gleichen Fragen

gestellt.

. Ethics and bias: Good (4 P)
Das positive Ethikvotum wird im Methodenteil genauer erklart. Am Ende der

Studie wird beschrieben dass es keinen Interessenskonflikt gegeben hat.

. Results: Good (4 P)

Der Ergebnissteil wurde mit Unteruberschriften gegliedert und in einer
Tabelle und einer Grafik wurden die Ergebnisse gut dargestellt. Die
Ergebnisse zeigten dass Palliativpatienten / Palliativpatientinnen psychisch
deutlich gestresster waren, wenn sie Schmerzen hatten. Angehorige waren
psychisch deutlich gestresster wenn sie finanzielle Bedenken, wenig

soziale Kontakte oder selbst der Ehemann / die Ehefrau waren.

. Transferability or generalizability: Good (4 P)

Die Ergebnisse sind Ubertragbar.

. Implications and usefulness: How important are these findings to
policy and practice? Fair (3 P)

Eine Praxisempfehlung wurde angegeben, jedoch keine

Forschungsempfehlung.

Punkte: 34 Punkte
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2. Meeting needs of family members of persons with life-

threatening illness: A support group program during ongoing

palliative care (Henriksson et al. 2010)

1.

Abstract and title: Fair (3 P)

Titel:

Der Titel enthalt alle wichtigen Informationen. Die Keywords und die
Population sind vorhanden. Das Design sollte noch hinzugefligt werden.
Abstract:

Die Zusammenfassung ist gut leserlich durch Uberschriften gegliedert
und beschreibt alle nennenswerten Informationen. Eine
Praxisempfehlung wird erwahnt, die Forschungsempfehlung fehlt

jedoch.

Introduction and aims: Good (4 P)

Die Einleitung beginnt mit der Definition, dem Hintergrundwissen und
der Forschungslucke. Es wird auch bereits vorhandene Literatur anhand
von bestehenden Studien, beschrieben. Das Forschungsziel wird am

Ende der Einleitung beschrieben.

Method and data: Good (4 P)

Der Methodenteil ist gut durch Unterlberschriften gegliedert. Das
Design wird direkt am Beginn des Methodenteils beschrieben. Es
werden 3 Settings erwahnt, welche in Schweden liegen. Die
Datenerhebung erfolgte zwischen Marz und Juni 2009 mittels 29

Interviews Uber das Telefon.

Sampling: Fair (3 P)

Die Stichprobe wird anhand einer Tabelle und einem Fliel3text
dargestellt. Es wurden 6 Selbsthilfegruppen zwischen Janner und Juni
2009 kontaktiert. Insgesamt nahmen 39 Familien an dem Programm teil.
Die Samplingstrategie wird genau beschrieben, jedoch keine Ein- und

Ausschlusskriterien.
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. Data analysis: Fair (3 P)
Die Interviews wurden mittels einer qualitativen Inhaltsanalyse
ausgewertet. Es wird nicht beschrieben wer die Datenanalyse

durchgefuhrt hat und es wird kein Signifikanzniveau erwahnt.

. Ethics and bias: Good (4 P)
Im Methodenteil gibt es eine eigene Uberschrift zu ethischen
Uberlegungen. Am Ende wird ein positives Ethikvotum erwahnt. Es wird

kein ,informed consent” beschrieben.

. Results: Good (4 P)

Die Ergebnisse werden sehr Ubersichtlich dargestellt und die Daten
werden passend zur Forschungsfrage beschrieben. Zwischen den
Ergebnissen gibt es personliche Aussagen von Angehdrigen um die
Ergebnisse besser zu verstehen und zu interpretieren. Der Ergebnisteil

wurde gut leserlich mit Untertberschriften gegliedert.

. Transferability or generalizability: Fair (3 P)

Die Ergebnisse sind gut Ubertragbar, da die Resultate das tagliche
Leben reflektieren und ihren Fokus auf verschiedene Situationen der
Angehdrigen mit Patienten / Patientinnen in Palliative Care setzt. Die
Stichprobengrofde war jedoch relativ klein (n= 29) und somit ist die

Generalisierbarkeit eingeschrankt.

. Implications and usefulness: How important are these findings to
policy and practice? Good (4 P)

Studien zeigen, dass Angehdrige oft psychosoziale Schwierigkeiten im
Umgang mit einem Patienten / einer Patientin in Palliative Care haben.
Die Ergebnisse dieser Studie zeigen, dass auch die Pflegepersonen
eine grof3e Verantwortlichkeit gegenuber den Angehdrigen aufweisen
sollen und der Kontakt zwischen diesen stets aufrecht erhalten bleiben

soll.

Punkte: 32 Punkte
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3. Review of the literature on the effects of caring for a patient

with cancer (Stenberg et al. 2009)

1. Abstract and title: Good (4 P)
Titel:
Der Titel ist kurz und pragnant und enthalt das Studiendesign in Form einer
Literaturiberprufung. Das Setting kommt nicht vor.
Abstract:
Die Zusammenfassung ist durch Uberschriften gegliedert und somit gut
lesbar und Ubersichtlich. Die Zusammenfassung spiegelt den Inhalt der
Studie gut wieder und wichtige Keywords sind enthalten. Die

Forschungsempfehlung und die Praxisempfehlung sind enthalten.

2. Introdution and aims: Fair (3 P)
Es wird bestehendes Hintergrundwissen beschrieben und am Ende der
Einleitung werden zwei Forschungsfragen angeflihrt. Die Forschungslicke
ist beschrieben, es fehlt jedoch eine Definition. Das Forschungsziel wird

erst am Ende der Diskussion angefuhrt.

3. Method and data: Good (4 P)
Der Methodenteil ist kurz und pragnant und durch Uberschriften gut

strukturiert. Das Studiendesign wird auch beschrieben.

4. Sampling: Good (4 P)
Die Datenerhebung wird genau erwahnt und die Ein- und
Ausschlusskriterien werden beschrieben. Es wird auch nach Synonymen
und modifizierten Versionen gesucht welche im Methodenteil angeflhrt

werden.
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. Data analysis: Good (4 P)

Die Daten wurden mit Online-Datenbanken gesucht. Die Studien wurden
genau den Kriterien gepruft und danach entweder eingeschlossen oder
ausgeschlossen. Es wird beschrieben, dass es zwei Begutachter gab und

dass die Ubereinstimmung der zwei Begutachter hoher als 90% lag.

. Ethics and bias: Very poor (1 P)
Am Ende der Studie wird die Finanzierung der Studie beschrieben. Es gibt
jedoch keine Information zu einem positivem Ethikvotum oder der

Zulassung.

. Results: Good (4 P)

Die Ergebnisse werden ubersichtlich mit Uberschriften beschrieben. Es gibt
auch Tabellen um die Resultate besser darzustellen. Die Tabellen sind gut
aufgebaut und daher sehr verstandlich. Die Ergebnisse sind passend der

Forschungsfragen beschrieben.

. Transferability and generalizability: Good (4 P)
Die Ergebnisse sind gut Ubertragbar, da diese Studie wesentliche Probleme
der Angehorigen zusammenfasst. Die Generalisierbarkeit ist gewahrleistet,

da die Stichprobe relativ grofd war.

. Implications and usefulness: How important are these findings to
policy and practice? Good (4 P)

Studien zeigen, dass es mehr Verstandnis fir die Komplexitat und
Verantwortlichkeit von Patienten / Patientinnen in der Palliative Care fur
deren Angehdrigen geben soll. Diese Ergebnisse der Studie zeigen, dass
es sehr viele gesundheitliche Probleme bei den Angehdrigen gibt und dass
dieses Wissen zu einer besseren Kommunikation zwischen Pflegepersonen
und Angehorigen beitragen soll und so Selbsthilfegruppen besser

organisiert werden kdnnen.

Punkte: 32 Punkte
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4. A separate structured conversation with relatives of patients
enrolled for advanced palliative home care: A care development

project (Carlsson et al. 2012)

1. Abstract and title: Good (4 P)
Titel:
Der Titel enthalt alle wichtigen Informationen wie die Population, das
Setting und das Studiendesign.
Abstract:
Die Zusammenfassung ist gut durch Uberschriften gegliedert. Das
Forschungsziel und wichtige Keywords sind enthalten. Der Inhalt der
Studie wird gut wiedergespiegelt, es fehlen jedoch Forschungs- und

Praxisempfehlungen.

2. Introduction and aims: Fair (3 P)
Die Einleitung ist tibersichtlich gegliedert und enthalt eine Uberschrift, in
dieser das Projekt genauer beschrieben wird. Es wird auf bereits
bestehende Literatur eingegangen und das Forschungsziel wird am

Ende beschrieben. Es fehlt eine Definition am Beginn der Einleitung.

3. Method and data: Fair (3 P)
Der Methodenteil ist gut strukturiert und mit Uberschriften sehr
ubersichtlich. Die Datenerhebung wird ausfuhrlich beschrieben und das
Setting ist angegeben. Das Studiendesign wird hier nicht genauer

beschrieben.

4. Sampling: Good (4 P)
Die Stichprobe waren Angehdrige von Patienten / Patientinnen in
Palliative Care in hauslicher Betreuung. Es wurden jene Angehodrige
ausgewahlt, welche den Patienten / der Patientin sehr nahestehend
waren, und die Betreuung integriert war. Die StichprobengrofRe war

relativ klein (n=55).
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. Data analysis: Fair (3 P)
Die Datenanalyse wurde mittels einer systematischen Textverdichtung
von Giorgi, verandert von Malterud (1998) durchgefuhrt. Es wird kein

Signifikanzlevel beschrieben.

. Ethik and bias: Very poor (1 P)
Am Ende der Studie wird die Finanzierung der Studie beschrieben. Es
ist kein positives Ethikvotum erforderlich aber alle Teile wurden nach

den Grundsatzen der Schwedischen Ethikkommission durchgeflhrt.

. Results: Good (4 P)

Die Ergebnisse sind durch Untertberschriften Ubersichtlich dargestellt
und es sind zwischen den Resultaten personliche Aussagen von
Angehorigen eingebaut, um das Verstandnis zu erhohen. Es gibt eine
Tabelle, welche die Fragen der strukturierten Konversationen darstellt.

Der Inhalt ist passend der Forschungsfrage.

. Transferability or generalizability: Good (4 P)
Diese Studie fasst wesentliche Probleme von Angehoérigen zusammen
und ist somit gut Ubertragbar. Durch die kleine StichprobengrofRe ist

diese Studie nicht gut generalisierbar.

. Implications and usefulness: How important are these findings to
policy and practice? Good (4 P)

Studien zeigen, dass die Kommunikation bei Angehoérigen oft
eingeschrankt ist und dass das Erlautern der eigenen Geflhle im
Hintergrund steht. Diese Studie zeigt, dass die Angehdrigen Uber die
vielen Gesprache und der vertrauensvollen Beziehung zu der
zustandigen Pflegeperson, sehr dankbar waren, und dass diese

Intervention den Angehdrigen eine grof3e Hilfe bereitet.

Punkte: 30 Punkte
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5. Short-term and long-term effects of a psycho-educational

group intervention for family caregivers in palliative home care —

results from a randomized control trial (Holm et al. 2015)

1.

2,

Abstract and title: Fair (3 P)

Titel:

Der Titel beinhaltet alle wichtigen Informationen.

Abstract:

Die Zusammenfassung ist gut strukturiert mit Uberschriften gegliedert.
Der Inhalt der Studie wird gut wiedergespiegelt. Das Forschungsziel ist
enthalten. Es fehlen wichtige Keywords und die Forschungs- und

Praxisempfehlungen.

Introduction and aims: Fair (3 P)
Die Einleitung ist ubersichtlich gegliedert und es beginnt mit dem
Hintergrundwissen. Am Ende der Einleitung wird eine Hypothese

beschrieben. Es fehlt eine Definition und das Forschungsziel.

. Method and data: Good (4 P)

Der Methodenteil ist mit Unteruberschriften gegliedert. Die
Datenerhebung wird ausflhrlich beschrieben und ein Setting ist
gegeben. Das Studiendesign wird am Beginn des Methodenteils

beschrieben.

Sampling: Good (4 P)

Die Stichprobe umfasste 110 pflegende Angehdrige. 55 Angehorige in
jeder Gruppe. Es wurden Ein- und Ausschlusskriterien definiert. Ein
weiterer Vorgang der Gruppen wird mittels Randomisierung ebenfalls

angefuhrt.
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. Data analysis: Good (4 P)

Die Datenanalyse wurde unter Verwendung von Stata (Version 13.1)
durchgefuhrt. Das Signifikanzlevel betrug p <0,05 und dies ist statistisch
signifikant.

Es wurden ,chi-squared” Tests zur Kategorisierung und t-Tests flr
kontinuierliche Variablen verwendet. Es wurden auch Intra-Klassen-
Korrelationen verwendet, um zu Uberprifen, ob die Unabhangigkeit

gegeben war.

. Ethik and bias: Good (4 P)
Es wird ein ,informed consent” beschrieben und es gab ein positives
Ethikvotum.

. Results: Good (4 P)
Die Ergebnisse sind gut strukturiert mit Untertberschriften gegliedert. Es
gibt eine Tabelle um die Ergebnisse besser zu veranschaulichen. Der

Inhalt ist passend zu der Forschungsfrage.

. Transferability or Generalizability: Good (4 P)

Die Studie ist anhand der Stichprobengréf’e und dem Studiendesign
(RCT) gut generalisierbar und die Ergebnisse sind Ubertragbar, da es
sowohl  Kurzzeitauswirkungen als auch Langzeitauswirkungen

wesentlich darstellt.

. Implications and usefulness: How important are these findings to
policy and practice? Good (4 P)

Studien zeigen, dass Kurz- und Langzeitauswirkungen die Angehdrigen
von Patienten / Patientinnen in Palliative Care wesentlich pragen. Diese
Studie zeigt, dass psycho-padagogische Interventionen die Bereitschaft

zur Pflege um Einiges steigern, sowohl kurzfristig als auch langfristig.

Punkte: 34 Punkte
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6. Quality of Death, Rumination and Posttraumatic Growth among
Bereaved Family Members of Cancer Patients in Home Palliative
Care (Hirooka et al. 2017)

1. Abstract and Title: Good (4 P)
Titel:
Der Titel gibt einen guten Uberblick Uber den Studieninhalt und
enthalt alle wichtigen Informationen, inklusive Population und
Setting. Es sind keine Keywords angegeben.
Abstract:
Die Zusammenfassung ist gut strukturiert mit Uberschriften. Wichtige
Informationen und das Forschungsziel und eine Praxisempfehlung

sind enthalten. Eine Forschungsempfehlung fehlt.

2. Introduction and aims: Fair (3 P)
Die Einleitung ist gut gegliedert und enthalt Untertuberschriften. Zu
Beginn wird das Hintergrundwissen beschrieben und am Ende wird

das Forschungsziel erwahnt. Es gibt keine Definitionen.

3. Method and data: Good (4 P)
Der Methodenteil ist gut strukturiert und enthalt Untertberschriften.
Am Beginn des Methodenteils wird das Studiendesign erwahnt. Die
Datenerhebung wird genau beschrieben und auch das Setting und

die Population.

4. Sampling: Good (4 P)
Ein- und Ausschlusskriterien sind klar festgelegt und es wurde ein
,convenience  Sampling® verwendet. Die Teilnehmer /
Teilnehmerinnen waren Befragte im Alter von mindestens 20 Jahren
die mit einem Patienten / einer Patientin in Verbindung standen,

welche/r nach der Palliative Care zu Hause verstorben war.
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. Data analysis: Good (4 P)

Die Daten wurden deskriptiv analysiert um die Verteilungen zu
uberpriufen. Es wurden unabhangige T-Tests verwendet um fehlende
Datenmuster zu untersuchen. Es wurden 20 kalkulatorische
Datensatze in SPSS verwendet und das hypothetische Modell wurde
mit SEM getestet. Ein Sobel-Test wurde durchgefuhrt, um die
Signifikanz zu testen. Die statistische Signifikanz wurde auf p<0,05
gesetzt. Alle Analysen wurden mit SPSS Version 22 und AMOS
Version 22 durchgeflnhrt.

. Ethik and bias: Fair (3 P)

Am Ende der Studie wurde Uber die Finanzierung geschrieben und
erwahnt, dass ein Interessenskonflikt von Seiten der Autorinnen /
Autoren, ausgeschlossen wird. Es gibt keine Information zu einem

positiven Ethikvotum.

. Results: Fair (3 P)
Die Ergebnisse werden in einem Flie3text dargestellt. Der Inhalt ist
passend zu der Forschungsfrage. Es gibt keine Tabelle oder Grafik

zu den Ergebnissen.

. Transferability or generalizability: Fair (3 P)

Das Sampling war fur die Studie angemessen und die Ergebnisse
sind dadurch gut Ubertragbar. Es muss beachtet werden, dass diese
Studie nur im asiatischen Raum durchgeflihrt worden ist und deshalb

eventuell nicht generalisierbar ist.

. Implications and usefulness: How important are these findings
to policy and practice? Good (3 P)

Die Ergebnisse sind sehr nutzlich da eine qualitativ hochwertige
Versorgung am Lebensende gewahrleistet werden soll. Das Ziel soll
sein, einen guten Tod fur krebskranke Patienten / Patientinnen zu
erreichen und hinterbliebene Angehdrige nach dem Tod zu

unterstitzen.
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Punkte: 31 Punkte

7. Occupational balance among family members of people in

palliative care (Nissmark & Fange 2018)

1. Abstract and title: Fair (3 P)
Titel:
Der Titel enthalt alle wichtigen Informationen und die Population. Das
Setting ist nicht erwahnt. Wichtige Keywords sind enthalten.
Abstract:
Die Zusammenfassung ist gut gegliedert mit Uberschriften. Das
Forschungsziel ist beschrieben aber eine Forschungsempfehlung ist

nicht enthalten.

2. Introduction and aims: Fair (3 P)
Die Einleitung ist gut strukturiert in einem Flie3text. Zu Beginn wird
das Hintergrundwissen beschrieben und am Ende das

Forschungsziel. Es sind keine Definitionen vorhanden.

3. Method and data: Good (4 P)
Der Methodenteil ist mit Untertberschriften gut gegliedert. Es gibt
auch einen Tabelle die dies besser darstellt. Das Studiendesign wird
zu Beginn beschrieben und die Datenerhebung inklusive Population

danach sehr genau.

4. Sampling: Good (4 P)
Die Stichprobe fand in 3 unterschiedlichen Settings statt. Es wurde
ein ,purposeful Sampling® verwendet. Die Angehoérigen wurden
mitels Snowballsampling wahrend 14 Monate rekrutiert. Es wurden

Ein- und Ausschlusskriterien festgelegt.
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. Data analysis: Good ( 4 P)
Die Daten wurden mittels qualitativer Inhaltsanalyse analysiert. Die
kondensierten Bedeutungseinheiten waren mit einem Code versehen

welche spater mit einem Codierungsschemata verglichen wurden.

. Ethik and bias: Fair (3 P)

Es wird ein informed consent beschrieben und erwahnt, dass ein
Interessenskonflikt  zwischen den Autoren und Autorinnen
ausgeschlossen wird. Am Ende der Studie wird die Finanzierung

erwahnt. Es wird kein positives Ethikvotum beschrieben.

. Results: Good (4 P)
Die Ergebnisse sind Ubersichtlich mit Untertberschriften beschrieben
und der Inhalt ist passend zu der Forschungsfrage. Es ist keine

Tabelle oder Grafik enthalten.

. Transferability or generalizability: Good (4 P)
Die Ergebnisse sind gut Ubertragbar und die Samplinggrof3e ist

reprasentativ, was die Generalisierbarkeit erhoht.

Implications and usefulness: How important are these findings
to policy and practice? Good (4 P)

Die Resultate sind sehr nutzlich da die Ergebnisse dieser Studie
darauf hin deuten, dass Angehdrige von Strategien zur
Aufrechterhaltung der wertvollen Berufe und Rollen profitieren
konnen. Palliative Care muss neue Wege finden, um die Bedurfnisse

der Angehorigen bertcksichtigen zu kdnnen.

Punkte: 33 Punkte
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8. Recruitment and reasons for non-participation in a family-

coping orientated palliative home care trial (FamCope) (Hjuler
Ammari et al. 2015)

1. Abstract and title: Fair (3 P)
Titel:
Der Titel enthalt alle wichtigen Informationen und auch das Setting.
Die Population wird hier nicht genau definiert. Eventueller
Titelvorschlag: Recruitment and reasons for non-participation of
family members in a
family coping orientated palliative home care trial (FamCope).
Abstract:
Der Abstract ist gut leserlich in einem Flieldtext geschrieben.
Forschungs- und Praxisempfehlungen sind enthalten jedoch fehlt

das genaue Forschungsziel. Wichtige Keywords sind enthalten.

2. Introduction and aims: Fair (3 P)
Die Einleitung ist in einem FlieRtext ohne Uberschriften geschrieben.
Zu Beginn wird das Hintergrundwissen, am Ende das Forschungsziel

beschrieben. Es sind keine Definitionen vorhanden.

3. Method and data: Good (4 P)
Der Methodenteil ist ausfuhrlich  beschrieben und mit
UnterUberschriften gut gegliedert. Das Studiendesign wird als eigene
Uberschrift beschrieben und ist ein ,randomized controlled trial
(RCT) Design. Die Datenerhebung sowie das Setting werden genau

beschrieben.

4. Sampling: Good (4 P)
Die Patienten / Patientinnen mit einer Krebserkrankung im
fortgeschrittenen Stadium waren berechtigt an der Studie

teilzunehmen. Die Patienten / Patientinnen mussten einen nahen
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Verwandten, welche/r standig mit dem Patienten / der Patientin in
Kontakt war und bei der Bewaltigung von Problemen involviert war,
auswahlen. Es wurden genaue Ein- und Ausschlusskriterien

festgelegt.

. Data analysis: Good (4 P)

Merkmale der Teilnehmer / Teilnehmerinnen und Nichtteilnehmer /
Nichtteilnehmerinnen wurden verglichen. Der T-Test wurde zum
Vergleich der Mittelwerte und der Mann-Whitney-U-Test fir den
Vergleich der Medianwerte verwendet. Untergruppen von
Nichtteilnehmer / Nichtteilnehmerinnen wurden aufgrund des
heterogenen Inhaltes deskriptiv dargestellt. Es gab ein

Signifikanzlevel von p<0,05.

. Ethik and bias: Good (4 P)
Es wird ein informed consent als eigene Uberschrift in der Einleitung
beschrieben. Es gibt ein positives Ethikvotum und es wurde eine

Poweranalyse durchgefuhrt.

. Results: Good (4 P)
Die Ergebnisse sind Ubersichtlich mit Untertberschriften beschrieben
und der Inhalt ist passend zu der Forschungsfrage. Es ist keine

Tabelle oder Grafik enthalten.

. Transferability or generalizability: Fair (3 P)

Das Sampling war fur die Studie angemessen und die Ergebnisse
sind dadurch gut Ubertragbar. Es muss beachtet werden, dass diese
Studie nur in Danemark durchgefiihrt worden ist und deshalb

eventuell nicht generalisierbar ist.

. Implications and usefulness: How important are these findings
to policy and practice? Good (4 P)
Die Studie zeigt auf, dass es sehr nitzlich ist sich Uber

Palliativpatienten / Palliativpatientinnen und ihren Angehdrigen
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genau zu informieren und dadurch schon in einem fruhen Stadium
auf die individuellen Bedurfnisse eingehen 2zu konnen. Ein
familiengerechtes Bewaltigungsprogramm sollte immer angeboten
werden.

Punkte: 30 Punkte
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