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Zusammenfassung

Hintergrund: Die Pflege von schwer kranken Menschen kann eine enorme
Belastung fur Angehodrige sein. Die Palliativpflege ist umfassend und
herausfordernd. Darum ist es wichtig, dass Angehdrige genauso viel Unterstitzung
und Betreuung bekommen, wie die erkrankte Person selbst, damit eine kompetente

Pflege so lange wie mdglich zu Hause durchgefuhrt werden kann.

Ziel: Das Ziel dieser Arbeit ist es, Fragen und Belastungen, die wahrend der Pflege
von Angehorigen auftreten, aufzuzeigen sowie die Notwendigkeit der Einbeziehung

der Palliativpflege fur Angehdrige zu erlautern.

Methode: Fir dieses Review wurde eine Literatursuche in den Datenbanken
PubMed und CINAHL zwischen Dezember 2019 und April 2020 durchgefuhrt. Aus
dem Zeitraum 2010 bis 2020 konnten insgesamt neun Studien, unter
Berucksichtigung der Einschlusskriterien, einer kritischen Bewertung und Analyse,

einbezogen werden.

Ergebnisse: Die Ergebnisse dieses Literaturreviews zeigen, dass Angehdrige eine
grolde Verantwortung bei der Pflege von schwer kranken Menschen mit sich tragen
und dass dies eine enorme Belastung zur Folge hat. Weiteres wird aufgezeigt, wie
wertvoll die Palliativpflege von professionellen Pflegepersonen ist. Die
Einbeziehung des Palliativdienstes in die hausliche Pflege von Angehdérigen und

Unterstitzungsprogramme sind dabei von grof3er Bedeutung.

Schlussfolgerung: Angehoérige leiden haufig unter den Belastungen der Pflege
ihrer Angehdrigen. Pflegende Angehdrige kdnnen gemeinsam unter Einbeziehung
des Palliativteams eine kontinuierliche und gute Pflege fur Palliativpatientinnen und
Palliativpatienten gewahrleisten. Zudem ist es wichtig, dass Angehdorige sich nicht
schamen Hilfe anzunehmen und mit anderen Uber die Probleme und

Herausforderungen der Pflege sprechen und sich austauschen.



Abstract

Background: Caring for seriously ill people can be an enormous burden for
relatives. Palliative care is comprehensive and challenging. It is therefore important
that relatives receive as much support and care as the sick person themselves, so

that competent care can be carried out at home for as long as possible.

Aim: The aim of this work is to identify questions and stresses that arise during the

care of relatives and to explain the necessity of including palliative care for relatives.

Method: For this review, a literature search in the PubMed and CINAHL databases
was carried out between December 2019 and April 2020. From the period 2010 to
2020, a total of nine studies were included, taking into account the inclusion criteria,

a critical assessment and analysis.

Results: The results of this literature review show that relatives bear a great
responsibility in caring for seriously ill people and that this results in an enormous
burden. It also shows how valuable palliative care is from professional caregivers.
The inclusion of the palliative care service in the home care of relatives and support

programs are of great importance.

Conclusion: Relatives often suffer from the stresses of caring for their loved ones.
Caregiving relatives can, together with the involvement of the palliative team, ensure
continuous and good care for palliative patients. It is also important that relatives
are not ashamed to accept help and talk to others about the problems and

challenges of care and exchange ideas.



1. Einleitung

Jahrlich wachst die Osterreichische Bevdlkerung um zirka ein Prozent. Grinde fr
dieses Wachstum sind zum einen die verstarkte Zuwanderung in Osterreich, aber
auch die steigende Lebenserwartung. So betrug 2015 die Bevolkerungszahl
Osterreichs 8,63 Millionen Einwohner und 2030 wird Osterreich bereits 9,43
Millionen Einwohner zahlen. Das heil3t, 2030 gibt es neun Prozent mehr Einwohner
in Osterreich als noch im Jahr 2015. Durch die steigende Lebenserwartung kommt
es zu einem hohen Zuwachs der Altersgruppe der Uber 65-Jahrigen. 2015 waren
1,59 Millionen Menschen alter als 65 Jahre, 2050 wird diese Bevolkerungsgruppe
auf 2,67 Millionen wachsen und 2080 wirden 2,92 Millionen Menschen der
Generation 65-Plus angehoéren. Das wuirde ein Zuwachs von 83 Prozent bedeuten
(Redaktion APA 2016).

Mit steigender Lebenserwartung in der Bevolkerung andert sich auch das Muster
der Krankheiten, an denen Menschen leiden und an denen sie sterben. Die Zahl der
Menschen, welche an den Folgen schwerer chronischer Krankheiten leiden ist
zunehmend und vor allem altere Menschen leiden gegen Ende ihres Lebens haufig
an einem Multiorganversagen. Im Jahr 2020 zahlen Herzerkrankungen,
zerebrovaskulare Erkrankungen, chronische Atemwegserkrankungen, Infektionen
der Atemwege und Lungenkrebs zu den haufigsten Todesursachen. Das Altern der
Bevolkerung und der Anstieg dieser chronischen Erkrankungen bedingt, dass
immer mehr Menschen am Ende des Lebens Hilfe bendtigen werden und dass eine
besondere Pflege zur Verfugung gestellt werden muss. Jeder Mensch hat das
Recht, qualitativ hochwertige Betreuung und Pflege bis ans Ende seines Lebens,
zu erhalten. Urspringlich wurde die Palliativversorgung fir Patientinnen und
Patienten, welche eine Karzinomerkrankung haben, gegrindet. Aufgrund der
demographischen Entwicklungen wird dies auch anderen Menschen ohne
Karzinomerkrankung angeboten. Das Ziel der Palliativmedizin und -pflege ist es, die
Lebensqualitat eines jeden Menschen am Lebensende, unabhangig von der
Erkrankung, zu erhalten (WHO 2004).



1.1 Pflegerelevanz des Themas

In Osterreich werden etwa 80 Prozent der pflegebediirftigen Menschen zu Hause
durch Angehorige gepflegt und versorgt. GroRtenteils wird diese oftmals schwierige
Aufgabe von Frauen geleistet. Fir Angehoérige kann die Betreuung ihrer
Patientinnen und Patienten eine grof3e Belastung sein, aufgrund von standiger
Verfugbarkeit, korperlicher Anstrengung und grofl3er Verantwortung gegeniber dem
zu betreuenden Menschen (Bundesministerium flr Soziales, Gesundheit, Pflege

und Konsumentenschutz 2021).

Im Jahr 2020 starben in Osterreich insgesamt 90.517 Menschen, davon waren
45.839 Frauen und 44.678 Manner betroffen. Der Sterbeort dieser Menschen war
in 48,1 Prozent eine Krankenanstalt, in 21,8 Prozent ein Pflegeheim und in 30,1

Prozent andere Orte wie zum Beispiel das eigene Zuhause (Statistik Austria 2021).

Die Palliative Care ist ein wichtiger Bestandteil, bei der bestmdglich eine individuelle
Pflege am Lebensende auf die Patientin bzw. den Patienten angepasst wird. Fur
Angehdrige ist das Leid und der bevorstehende Tod eines Menschen mit gro3en
Belastungen verbunden. Das gesamte Umfeld von Angehdrigen wird durch die
Pflege der Patientin bzw. des Patienten beeinflusst und sie sind haufig von Trauer,
Zorn, Verzweiflung und Unsicherheit in Bezug auf den Umgang mit der unheilbar
kranken Person betroffen. Um eine ganzheitliche Pflege anbieten zu kénnen sowie
die Vermittlung von Sicherheit und Vertrauen, ist es notwendig, Angehorige in dieser
Zeit so gut wie moglich zu unterstitzen. Damit Gesundheitsdienstleister aus
verschiedenen Berufsgruppen Angehdérige bestmoglich in dieser schwierigen Zeit
betreuen konnen, ist es wichtig, auftretende Fragen beantworten zu kdénnen,
Belastungen zu erkennen und Hilfestellung anzubieten. Weiteres sollen
Moglichkeiten und Interventionen in der Versorgung von Sterbenden aufgezeigt
werden, damit Angehdrige von Beginn der Begleitung an professionelle
Unterstitzung bekommen (Bundesministerium fir Soziales, Gesundheit, Pflege und

Konsumentenschutz 2021).



1.2 Begriffsdefinitionen

In diesem Kapitel werden Begriffe wie Palliative Care, Early Palliative Care, Hospiz

Pflege und Angehdrige definiert, um eine verstandliche Grundlage zu bilden.

1.2.1 Palliative Care

Der Begriff ,Palliative® leitet sich vom lateinischen Wort ,pallium® ab, was als
mantelahnlicher Umhang ubersetzt werden kann. Das heilt, es wird ein
,schutzender Mantel® um einen unheilbar kranken Menschen gelegt und seine
Beschwerden sollen dadurch gelindert werden (Schweizerische Gesellschaft fur
Palliative Medizin 2020).

Der Begriff ,Care“ kommt aus dem Englischen und bedeutet Dasein bzw. Fursorge
fur eine andere Person sowie die Betreuung und die Pflege von Patientinnen und
Patienten (Stolberg 2007).

Die Weltgesundheitsorganisation (WHOQO) definiert die Palliative Care wie folgt:
Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients and
their families facing the problems 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).

Palliativpflege soll Patientinnen und Patienten im fortgeschrittenen Stadium einer
unheilbaren Erkrankung eine moglichst hohe Lebensqualitat und Selbstbestimmung
ermoglichen, welche mithilfe einer umfassenden, individuellen, kreativen und
fachlich fundierten Pflege erfolgen kann. Hierbei spielt die Einbeziehung von
Angehdrigen eine wichtige Rolle. Es soll ein Umfeld geschaffen werden, in dem die
Bewaltigung schwieriger Situationen und krankheitsbedingter Krisen sowie die Zeit
des Abschiednehmens fiir die Betroffenen als wertvoll erlebt wird (Osterreichische
Palliativgesellschaft 2018).



Palliative Care ermdglicht die Linderung von Schmerzen und anderen belastenden
Symptomen. Sie beschleunigt den Tod nicht, auch verzogert sie ihn nicht. In die
Betreuung werden spirituelle und psychologische Aspekte integriert und sie bietet
Patientinnen und Patienten Hilfe bei der Unterstutzung ihr Leben so aktiv wie
moglich bis zum Tod zu gestalten. Die Lebensqualitat wird geférdert und sie kann
den Verlauf der Erkrankung positiv beeinflussen. Palliative Care unterstutzt
Angehorige wahrend der Erkrankung der Patientin bzw. des Patienten sowie in der
Trauerzeit. Sie setzt auf interdisziplinare Zusammenarbeit, damit auf die
individuellen Bedurfnisse der Patientinnen und der Patienten eingegangen werden
kann und steht jederzeit fur beratende Gesprache zur Seite (WHO 2002).

Wichtig ist es, die Palliative Care moglichst vorausschauend und friihzeitig, etwa in
Ergénzung zu kurativen und rehabilitativen MalRnahmen, miteinzubeziehen.
Unterdessen liegt der Schwerpunkt der Palliative Care jedoch hauptsachlich in jener
Zeit, in welcher nicht mehr die Heilung der Krankheit im Vordergrund steht und
dieses auch kein vorrangiges Ziel mehr darstellt (Schweizerische Gesellschaft fur
Palliative Medizin 2020).

1.2.2 Early Palliative Care

Unter der Bezeichnung ,Early palliative care“ wird die Fruhintegration eines
Behandlungskonzeptes  verstanden, welches die  onkologische und
palliativmedizinische Versorgung von Patientinnen und Patienten mit einer nicht-
heilbaren Erkrankung frihzeitig und routinemaRig integriert. Eine frihzeitige
Einbindung der Palliativversorgung ist fir Patientinnen und Patienten sowie fir
deren Angehorige sehr wichtig und wirksam. So kénnen bereits im Vorfeld offene
Fragen bzw. Unklarheiten beantwortet werden. Angehdrige sowie Patientinnen und
Patienten erfahren von den Maéglichkeiten und der Erreichbarkeit von der
spezialisierten Palliativversorgung, Angste in Bezug auf die Palliativmedizin und die
Versorgung konnen genommen und Uberwunden werden und sie haben die
Moglichkeit, bisher nicht identifizierte bzw. berticksichtigte Bedirfnisse der Patientin
bzw. des Patienten in das Behandlungskonzept mitaufzunehmen

(Leitlinienprogramm Onkologie 2020).



1.2.3 Hospiz Pflege

Der Begriff ,Hospiz" leitet sich vom lateinischen Wort ,hospitium“ ab und bedeutet
Ubersetzt Raststatte, Herberge sowie Gastfreundlichkeit. Schon vor vielen Jahren
war ein Hospiz ein Ort fur Bedurftige, Kranke und Sterbende, die dort eine

Unterkunft, Verpflegung sowie Hilfe fanden (Hospizverein Steiermark 2020).

Das Ziel der Hospiz-Bewegung ist es, auf die Bedurfnisse schwer kranker und
sterbender Menschen und deren Angehdrige einzugehen, eine umfassende und
individuelle Betreuung und Begleitung von Menschen in der letzten Lebensphase
zu ermoglichen, die Lebensqualitat bis zuletzt aufrechtzuerhalten und ein Sterben

in Wirde zu gewahrleisten (Dachverband Hospiz Osterreich 2021).

Eine Aufnahme in ein Hospiz ist dann mdglich, wenn die Versorgung der Patientin
bzw. des Patienten weder zu Hause noch in einer anderen stationaren
Pflegeeinrichtung aufgrund zu grofRer Last fir Angehdrige erbracht werden kann
sowie vorubergehende oder dauerhafte zu anspruchsvolle Pflegetatigkeiten oder
schwerwiegende palliativpflegerische Probleme auftreten. Die Patientin bzw. der
Patient muss Uber ihren bzw. seinen Krankheitsverlauf und die ihr bzw. ihm noch
bleibende Zeit aufgeklart werden und der Versorgung in einem Hospiz zustimmen.
Patientinnen und Patienten konnen in dem Hospiz bis zum Tod verbleiben. Dort
erfolgt eine Begleitung durch ein multiprofessionelles Team und ehrenamtliche
Helfer. Das Team sowie die ehrenamtlichen Helfer richten ihr Handeln an den
Bedlrfnissen der Patientinnen und Patienten sowie deren Angehdrigen aus

(Leitlinienprogramm Onkologie 2020).

1.2.4 Angehorige

Als ,Angehorige® werden alle Personen verstanden, die in einer verwandten,
vertrauten, nahestehenden oder freundschaftlichen Beziehung zur Patientin bzw.
zum Patienten stehen. Diese Personen erfahren ebenso einen Prozess des
Loslassens und des Abschiednehmens, welcher nicht einfach und oft mit

Uberforderung, Krisen sowie Angsten verbunden ist. Die physische und psychische



Belastung von Angehorigen ist sehr gro3 und aufgrund dessen bendtigen
Angehorige dieselbe Aufmerksamkeit und Begleitung wie der sterbende Mensch
selbst (Kranzle et al. 2011).

Angehorige spielen eine wichtige Rolle in der Palliative Care. Ein stabiles Umfeld
von Angehorigen ist ein wichtiger Faktor fur die Lebensqualitat und ermoglicht eine
autonome Lebensfuhrung der Patientinnen und Patienten. Ein wichtiger Teil der
Palliative Care ist es, Angehdrige zu befahigen, entsprechend ihrer individuellen
Moglichkeiten und Ressourcen, Betreuungs- und Versorgungsaufgaben zu
ubernehmen. Die Betreuung schwer kranker Menschen ist fur Familienangehorige
eine enorme Belastung und es ist notwendig, dass auch diese vom Team der
Palliativmedizin als Betroffene (wie die Patientin bzw. der Patient selbst) angesehen
und durch speziell fur Angehodrige gerichtete Angebote und Interventionen
mitbetreut werden. Fir Angehoérige ist es wertvoll, dass zwischen ihnen, der zu
pflegenden Person und dem Gesundheitspersonal eine offene, wertschatzende und
respektvolle Kommunikation herrscht, da dies wesentlich fur den Prozess des
Abschiednehmens und der Trauer ist und diesen positiv unterstitzt. Das
professionelle  Palliativteam hat zudem die Aufgabe, existierende
Belastungsfaktoren zu wissen, auf Anzeichen von Uberforderung zu achten und

diese frihzeitig vorzubeugen (Leitlinienprogramm Onkologie 2020).

In dieser Arbeit werden Angehorige nachfolgend auch als pflegende Angehdrige,
Familienangehorige oder als Familienbetreuerinnen bzw. Familienbetreuer

bezeichnet.



1.3 Problemstellung

Fur Menschen am Lebensende spielt die individuelle Versorgung eine wichtige
Rolle. Der Wunsch des Sterbenden ist es, nicht alleine sterben zu mussen, letzte
Dinge noch erledigen zu kdnnen, keine Schmerzen zu haben und Menschen um
sich zu haben, die einem guttun und die Kraft und Zuversicht haben, den Weg
gemeinsam gehen zu koénnen. FUr Angehdrige verandert sich das ganze
Lebensumfeld. Einen geliebten Menschen bestmdglich zu betreuen und von ihm
Abschied zu nehmen ist nicht einfach und mit vielen Angsten, Krisen und
Uberforderung verbunden. Die Betreuung von einem sterbenden Menschen ist eine
grofRe physische und psychische Belastung (Kranzle et al. 2011).

Eine Bereitstellung von Palliativpflege bzw. Palliativversorgung zu Hause bietet die
Moglichkeit eines verbesserten Ergebnisses fur Personen mit nichtheilbaren
Erkrankungen im Endstadium. Patientinnen und Patienten kdnnen ihren
bevorzugten Todesort mitgestalten und entscheiden und erleben dadurch eine

héhere Lebensqualitat (Gomes et al. 2013).

1.4 Forschungsziel

Das Ziel dieser Arbeit ist es zu zeigen, welche Belastungen sowie Fragen bei
Angehorigen bei der Betreuung von schwerkranken Patientinnen und Patienten am
Lebensende auftreten kbnnen und mdgliche Interventionen zu beschreiben, die
diese Belastungen verhindern und auftretende Fragen beantworten kénnen.
Daraus haben sich folgende Kernfragen ergeben:

Welche Fragen und Belastungen treten bei Angehorigen bei der Versorgung

von sterbenden Menschen auf?

Wie kann die Einbindung einer Palliativpflege die Belastungen von

Angehdrigen verringern?



2. Methodik

Fur die Beantwortung der Forschungsfragen wurde fur diese Arbeit ein
Literaturreview durchgefuhrt.

In der Literatur wird ein Literaturreview als eine kritische Zusammenfassung der
Forschung zu einem Thema von Interesse beschrieben, welches darauf vorbereitet

ist, ein Forschungsproblem in einen Kontext zu stellen (Polit & Beck 2012).

2.1 Literaturrecherche

Die Literatursuche fur die vorliegende Arbeit fand im Zeitraum zwischen Dezember
2019 und April 2020 statt. Gesucht wurde in den wissenschaftlichen Datenbanken
PubMed (Public Medical Literature Online) und CINAHL (Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literature). Zusatzlich wurde die Literaturrecherche durch
eine Handsuche in Referenzlisten durchgefuhrt.

Die Studien wurden in englischer Sprache mit folgenden Suchbegriffen bzw.
Keywords gesucht: ,palliative care®, ,family caregiver®, ,burden®, ,coping®“.

Um in den Datenbanken die passenden Publikationen zu erhalten wurden die
Suchbegriffe als Stichworter sowie MeSH-Terms (Medical Subject Headings)
eingesetzt. AnschlieRend wurden die oben genannten Begriffe mit den sogenannten

Bool schen Operatoren ,AND*“ und ,,OR" aneinandergereiht.

2.2 Auswahl der Studien

Limitationen

Limitationen flr die Literaturrecherche waren die letzten 10 Jahre. Das heil3t, der
Veroffentlichungszeitrahmen der Studien lag zwischen 2010 —2020. Zudem wurden
nur Studien hinzugezogen, welche in englischer oder deutscher Sprache

veroffentlicht wurden.



Ein- und Ausschlusskriterien

Es wurden nur Artikel eingeschlossen, die sich mit der Pflege von palliativen
Patientinnen und Patienten bzw. schwer kranken Patientinnen und Patienten
auseinandersetzten. Weiteres wurden Studien inkludiert, welche sich mit den
Belastungen der Angehorigen wahrend der Pflege von sterbenden Menschen
beschaftigte sowie Interventionen fur Angehorige in dieser schwierigen Zeit. Alle

Settings wurden miteinbezogen.

Auswahlprozess

Im Auswahlprozess wurden alle Suchergebnisse in das
Literaturverwaltungsprogramm Endnote X9 importiert. Mit den Suchanfragen aus
PubMed und CINAHL wurden nach Ausschluss der Duplikate insgesamt 206 Treffer
erzielt. Durch die Handsuche in Referenzlisten wurde eine weitere Studie gefunden

und eingeschlossen.

Darauffolgend wurde zuerst ein Titelscreening und danach ein Abstractscreening
durchgefuhrt. In dieser Phase der Vorauswahl wurde ein Grofteil der Studien
ausgeschlossen, da sie fur die Beantwortung der Forschungsfrage nicht
ausreichend bzw. zufriedenstellend waren. Nach dieser Auswahl verblieben 30
Artikel, von denen schlieRlich der Volltext gelesen wurde, um herauszufinden, ob

sie sich fur die Beantwortung der Forschungsfragen eigneten.

Nach diesem Screening wurden insgesamt 9 Studien als relevant angesehen. Diese

9 Studien wurden mittels Fragebogen einer kritischen Bewertung unterzogen.

Der hier beschriebene Auswahlprozess wird in Abbildung 1 als Flowchart von Polit
& Beck (2017) dargestellt.
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Abbildung 1: Flowchart der Literatursuche und des Auswahlprozesses nach dem
Schema des PRISMA-Statements (Polit & Beck 2017).
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2.3 Kritische Bewertung der Studien

Die neun eingeschlossenen Studien, welche als relevant fur die Beantwortung der
Forschungsfragen identifiziert wurden, wurden mithilfe des Bewertungsbogens von
Hawker et al. (2002) hinsichtlich ihrer Qualitat kritisch Uberprift. Dieses
Bewertungsinstrument wurde gewahlt, da es fur samtliche qualitative und
quantitative Studiendesigns verwendet werden kann. Der Bewertungsbogen wird in
neun unterschiedliche Abschnitte eingeteilt, die grundsatzlich den einzelnen
Kategorien einer wissenschaftlichen Arbeit entsprechen. Die eingeschlossenen

Studien wurden in allen neun Abschnitten bewertet.

Im Bewertungsbogen von Hawker et al. (2002) sind die Beurteilung von Abstract
und Titel, der Einleitung und des Ziels, der Methoden und Datenerfassung, des
Samplings, der Datenanalyse, der ethischen Aspekte und Limitationen, der
Ergebnisse, der Ubertragbarkeit und Generalisierbarkeit sowie der Auswirkungen

fr die Praxis und Forschung enthalten.

In jeder der einzelnen Kategorien werden Punkte von eins bis vier vergeben,
abhangig davon, ob die Aussage beziehungsweise Frage mit Very Poor, Poor, Fair
oder Good beurteilt wird. Die genaue Bewertung der neun eingeschlossenen

Studien ist im Anhang zu finden.

Im folgenden Kapitel werden nun die Ergebnisse der Studien ausfihrlich beleuchtet.
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3. Ergebnisse

In diesem Kapitel werden zuerst die Charakteristika beschrieben und in einer
Tabelle dargestellt sowie anschliefend die Ergebnisse der neun inkludierten

Studien nahergebracht.

3.1 Charakteristika der ausgewahlten Studien

Von den neun inkludierten Studien in diesem Literaturreview wurden vier in
Schweden, zwei in Kanada und jeweils eine in Deutschland, in GroRbritannien und
in Neuseeland durchgeflhrt.

Das Studiendesign war in fast jeder Studie anders: 1 prospektive
Kohortenlangsstudie, 1 qualitative Studie, 1 prospektive multizentrische Studie, 2
interpretative deskriptive Studien, 1 narratives Forschungsinterview, 1 Grounded
Theorie Studie, 1 Studie mit einem prospektiven quasi-experimentellen Design
sowie 1 Studie mit einem Nominal Group Technique Design.

In den Studien wurden Interviews durchgeflhrt, Fragebdgen ausgefillt, eine
psycho-padagogische Intervention sowie eine Abhaltung von 3 Fokusgruppen
durchgefuhrt.

Insgesamt wurden Daten von 749 Angehorigen, 6 Patientinnen und Patienten sowie

42 professionellen Pflegepersonen erhoben.

Eine Ubersicht der Charakteristika der inkludierten Studien wird in Tabelle 1

dargestellt.
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Tabelle 1: Charakteristika der ausgewéahlten Studien

Autoren, Jahr,

Land Titel Forschungsziel Studiendesign Setting, Stichprobe Datenerhebung Hauptergebnisse
Telefoninterviews mit Angehdrigen
e . alle 2 Wochen - Zunahme der Belastung mit
Identifikation jener Rekrutierung aus 2 fortschreitender Betreuungsdauer
Guerriere et al caregiver burden | Inanspruchnahme programmen der Belastung und des klinischen - Erhohte monatliche unbezahlte
" | across the home- der Palliativ- prospektive Statuses Kosten fur die Pflege
2015 based palliative versorgu-ng fuhren .I.<ohorten.— Hausliches Setting 3 Fragebdgen pro Interview: - Abnahme der Belastung bei
Canad care sowie die langsstudie 1. Caregiver Burden Scale in End- Inanspruchnahme der
anada trajectory in Belastungen von 327 pflegende of-Life Care Hospizversorgung
Ontario, Canada flegenden Angehorige nahmen ; ,
| /fn eghijri en angdieselrgStudie teil 2. The Ambularory and Home Care - Hohere Belastung bei Frauen, als
genorg Record bei Mannern
3. The Palliative Performance Scale
Autoren, Jahr, , . . . . . .
Land Titel Forschungsziel Studiendesign Setting, Stichprobe Datenerhebung Hauptergebnisse
, ) Der Einsatz von Hospizdiensten hat
Supporting family Untersuchung der N einen positiven Effekt auf die
carers providing 20 Angehdrige von pflegenden Angehérigen und deren
i Erfahrungen und - O i
Jack et al. end-of-life home Wahrnehmungen Palliativpatientinnen Familien
care: a qualitative .. .g Qualitative und Palliativpatienten Halbstrukturierte Interviews ) .
2014 von Angehorigen ) , ] , Drei Schlisselthemen:
study on the . Studie nahmen teil zwischen 25 und 50 Minuten , i i
. . impact of a mit dem - eine geschatzte Prasenz
GroRbritannien .p Hospizdienst flr . , - in guten Handen
hospice at home Hausliches Setting .
service zu Hause - Unterstitzung des normalen

Lebens
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Autoren, Jahr,

Land Titel Forschungsziel Studiendesign | Setting, Stichprobe Datenerhebung Hauptergebnisse
Psychological
burden in famil .
careqivers y Universitatskliniken
Oechsle et al. _ 9 , Identifikation von in Deutschland . . ,
of patients with , Die meisten belastenden Probleme bei
Stress-, prospektive . v o
2019 advanced cancer , , , Fragebbgen wurden Angehdrigen waren Traurigkeit, Sorgen,
Depressions- und | multizentrische Es nahmen 232 . . .
at Anastsvmptomen Studie flegende ausgefullt Angstzustande, Erschépfung und
Deutschland initiation of .g ymp , P g Schlafstérungen
. bei Krebspatienten Angehdrige an der
specialist T
. . - Studie teil
inpatient palliative
care
Autoren, Jahr, . . , . , , ,
Land Titel Forschungsziel Studiendesign | Setting, Stichprobe Datenerhebung Hauptergebnisse
Vorbereitung auf die Pflegerolle ist ein
Untersuchung der g g
, , , . fortlaufender Prozess
eigenen , Die Interviews folgten einem
, 6 verschiedene , ,
Preparing for Erfahrungen von - ) Interviewleitfaden, welcher o ,
. . hausliche Settings , Drei wichtige Teilprozesse:
Holm et al. family caregiving pflegenden _ offene Fragen enthielt
in specialized Angehérigen bei Interpretative, - Bewusst werden
2014 .p' g g , descriptive 12 pflegende , , , (Erkennen des Ernstes der Situation)
palliative home der Vorbereitung , . Es wurden Einzelinterviews
. . Studie Angehdrige . - Anpassen
Schweden care: An ongoing | auf die Pflege von durchgeflhrt, welche e ,
o nahmen an der . (Bewaltigen einer herausfordernden
process Palliativ- L zwischen 40 und 120 o
L Studie teil , Situation)
patientinnen und Minuten dauerten
- Voraussehen

Palliativpatienten

(Planen des unvermeidlichen Verlusts)
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Autoren, Jahr,
Land

Titel

Forschungsziel

Studiendesign

Setting, Stichprobe

Datenerhebung

Hauptergebnisse

Holm et al.

2015

Schweden

Delivering and
participating in a
psycho-educational
intervention for family
caregivers during
palliative home care: a
qualitative study from
the perspectives of
health professionals
and family caregivers

Untersuchung der
Perspektiven von
Angehdrigen der
Gesundheitsberufe und
pflegenden Angehorigen
bei der Bereitstellung und
Teilnahme an einer psycho-
padagogischen Intervention
in der palliativen hauslichen
Pflege

Interpretatives
deskriptives
Design

10 spezialisierte,
hausliche Palliative Care
Einrichtungen

25 professionelle
Pflegekrafte und
13 pflegende
Angehorige

Es gab 21 Fokusgruppen.
Fokusgruppen-
diskussionen fanden im
Abstand von 6 Monaten
statt

Einzelinterviews mit den
pflegenden Angehdrigen

- positive und wertvolle
Erfahrung

- Moglichkeit, Ratschlage von
Gleichgesinnten und
professionellen Pflegekraften
einzuholen

- Geflihl, besser auf die
Pflegerolle vorbereitet zu sein

Autoren, Jahr,
Land

Titel

Forschungsziel

Studiendesign

Setting, Stichprobe

Datenerhebung

Hauptergebnisse

Klarare et al.

2016

Schweden

Experiences of
security and continuity
of care — patients’ and

families’ narratives
about the work of

specialized palliative
home care teams.

Untersuchung, wie sich die
Arbeit der Teams in
Pflegeepisoden
manifestiert, die von
Patientinnen und Patienten
sowie Familien in der
spezialisierten palliativen
hauslichen Pflege erzahlt
werden

Narrative
Forschungs-
interviews

Befragt wurden sechs
Patientinnen und
Patienten mit
fortgeschrittenen
bosartigen Diagnosen
sowie sieben
Lebenspartnerinnen und
Lebenspartner

Hausliches Setting

Es stimmten 13
Teilnehmerinnen und
Teilnehmer der Befragung
zu

Die Interviews dauerten
zwischen 30 — 57 Minuten

- Sicherheit

- Kontinuitat der Pflege
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Autoren, Jahr,

Land Titel Forschungsziel Studiendesign Setting, Stichprobe Datenerhebung Hauptergebnisse
e Nach der Teilnahme an einer . L .
. Lebensqualitat aus der } N Die Kernkategorie dieser Studie war
Caregiver . . bereits durchgefiuhrten Cluster- , , .
) , eigenen Sicht der . , .Leben in der Welt des Patienten
quality of life Plegekrafte und randomisierten Studie zur
McDonald et al. | in advanced 9 k Palliativversorgung nahmen 23 Halbstrukturierte .
thematische o v , o Funf verwandte Themen waren
cancer: , Qualitative pflegende Angehdrige (14 Interviews mit einer , B
. Unterschiede . . ~Krankheitslast und Pflege®,
2017 Qualitative , . Grounded Interventionen und 9 Dauer von 25 bis 90 .
zwischen denjenigen, , , ) i ,Ubernahme der Rolle der
results from L o Theorie Studie Kontrollpersonen) von Minuten und ein )
. die eine frihzeitige L . , . . Pflegekraft®, ,Neuverhandlung von
Kanada a trial of early Patientinnen und Patienten mit Telefoninterview

Palliativversorgung

Beziehungen®, ,Bekampfung der

alliative fortgeschrittenem Krebs teil
P care erhalten haben oder g Sterblichkeit“ und ,Aufrechterhaltung
nicht L . der Widerstandsfahigkeit
stationares Setting
Autoren, Jahr, . , , , , , ,
Land Titel Forschungsziel Studiendesign Setting, Stichprobe Datenerhebung Hauptergebnisse
Erhebung, welche
g , 3 Hauptergebnisse:
, Informationen
Essential v
Angelo et al. pflegende Angehorige , , . R , L
knowledge . Nominal . R - Selbstfursorge — korperlich, geistig
) von professionellen 17 professionelle Pflegekrafte von ,
for family R Group . i L Abhaltung von 3 und emotional
2013 , Pflegekraften o drei 6ffentlichen palliativen , .
caregivers: a e , Technique . ) Fokusgruppen - praktische Fertigkeiten erlernen
. bendtigen, um ein . Einrichtungen in Neuseeland .
qualitative N . Design - Wissen, was zu erwarten und zu
Neuseeland Familienmitglied im . , ,
study planen ist, wenn die Gesundheit des

hauslichen Umfeld gut
zu betreuen

Familienmitgliedes abnimmt
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Autoren, Jahr,

Land Titel Forschungsziel Studiendesign Setting, Stichprobe Datenerhebung Hauptergebnisse
Effects of a ) o ) Interventionsgruppe:
support Drei Palllatn/.statlonen 6 Sitzungen zu je einem
group AUnte'riuchung ('jer h untd Ieln.e H spezifischen Thema unter - Gesteigerte Wahrnehmung der
Henriksson et al. programme S T;M::,Ifungen eines P i am:tot(?glsc © der Leitung eines Familienmitglieder hinsichtlich
for patients eibsihiteprogramms rOSpeKives, ation multiprofessionellen Teams Bereitschaft, Kompetenz und
L far Familienangehorige quasi — ,
2012 with life- L , , Belohnung in der Pflege
threatenin von Patientinnen und | experimentelles 125 Vergleichsgruppe:
, -g Patienten mit Design Familienangehorige Standardbetreuung . . ,
Schweden illness during lebensbedrohlicher (781 - Angehorige flhlten sich besser auf
ongoing Erkrankung Interventionsgruppen Beide Gruppen: Fragebogen ihre Rolle vorbereitet
lliati ’ i
palliatve 47 in Kontroligruppe) zu Beginn und am Ende der
care Studie
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3.2 Relevante Ergebnisse der eingeschlossenen Studien

Die Ergebnisse der neun Studien beinhalten Fragen, die sich fur Angehorige in der
Palliativpflege stellen, Belastungen fur Angehdrige, welche wahrend der Betreuung
von schwerkranken Patientinnen und Patienten auftreten und die Palliativpflege,
welche Angehorigen Unterstutzung, Sicherheit und Durchhaltevermégen in dieser

schwierigen und herausfordernden Zeit gibt.

3.3 Fragen und Belastungen der Angehorigen

In diesem Kapitel werden Fragen, welche sich Angehorige bei der Betreuung von
schwerkranken Patientinnen und Patienten stellen, Kosten, die aufgrund der Pflege
von Patientinnen und Patienten entstehen, Hilflosigkeit und Angste, die sich bei
Angehorigen entwickeln sowie Herausforderungen, welche mit der Pflege von

Patientinnen und Patienten auftreten, aufgezeigt.

Fragen
Viele Angehdrige sind sich oftmals sehr unsicher in der Pflege und Betreuung von
todkranken Patientinnen und Patienten und haben Fragen, ob denn auch alles

richtiggemacht wird, was sie tun (Jack et al. 2014).

Angelo et al. (2013) beschreibt, dass Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer
immer mehr Bedeutung in der Pflege gewinnen. Aus diesem Grund sind eine gute
Aufklarung und das Wissen, wo Angehdrige Hilfe suchen kénnen und diese auch
finden, notwendig, um offene Fragen beantworten zu kdnnen. Angesichts der
zunehmenden Zahlen von Krebserkrankungen und anderen
lebensbeschrankenden Krankheiten war der Bedarf an gut informierten familiaren
Betreuerinnen und Betreuern nie groRer. Das Ziel der Studie von Angelo et al.
(2013) war es aufzuzeigen, welche Informationen pflegende Angehérige von
professionellen Pflegekraften bendtigen, um ein Familienmitglied im hauslichen
Umfeld angemessen betreuen zu kénnen und welche Unterstitzung sie brauchen,
um sich in ihrer Rolle als Betreuerin bzw. als Betreuer sicher und unterstitzt fihlen.

Informationen, welche fir Angehérige in der Betreuung von Patientinnen und
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Patienten notwendig sind, waren zum Beispiel eine gute Ausbildung in den
Bereichen der Problemlosung, der Aufrechterhaltung der
Medikamentenversorgung, das Erlernen eine Situation richtig einzuschatzen und
wann es notwendig ist, ein Krankenhaus aufzusuchen und Unterstitzung
anzufordern. Die Fahigkeit Uber das Wissen der einzelnen Erfordernisse kann
Angehdrigen helfen, die Kontrolle zu behalten und gréReren Erfolg bei der Erfullung
ihrer Aufgaben zu verschaffen. Ein weiteres Augenmerk wird auf die Aufklarung der
Angehorigen uber den Verlauf der Krankheit der Patientin bzw. des Patienten sowie
uber die Anzeichen und Symptome des Sterbens gelegt. Dazu wurden 17
professionelle Pflegekrafte von drei oOffentlichen palliativen Einrichtungen in
Neuseeland rekrutiert, welche jeweils an einer von drei abgehaltenen

Fokusgruppen teilnahmen (Angelo et al. 2013).

In der schwedischen Studie von Holm et al. (2014) wurden offene Interviews mit 12
Familienmitgliedern aus sechs verschiedenen hauslichen Pflegeeinheiten gefuhrt.
Das Ziel dieser Studie war es zu untersuchen, welche eigenen Erfahrungen
pflegende Angehdrige bei der Vorbereitung auf die Pflege in der hauslichen
Betreuung ihrer Patientinnen und Patienten haben. Angehdrige erlebten einen
Prozess des wachsenden Bewusstseins fur die Schwere des Zustands der Patientin
bzw. des Patienten und sie wurden emotional mit den kommenden Veranderungen,
welche mit der Diagnose einhergingen, konfrontiert. So beschreibt Holm et al.
(2014) in ihrer Studie das Thema ,das Voraussehen®. Der Prozess des
Voraussehens bzw. der Planung des unvermeidlichen Verlustes des Angehorigen
wurde als kontinuierlicher mentaler Weg beschrieben, da sich die
Betreuungssituation je nach Zustand der Patientin bzw. des Patienten fortwahrend
anderte. Es sind haufig Fragen aufgetreten wie ,Wie viel Zeit bleibt noch?“ oder
~Wie wird das weiter gehen?“. Die Ungewissheit vor der Zukunft kbnnte zum einen
als Erleichterung und zum anderen als Frustration bezeichnet werden. Angehdrige
wollten teilweise nicht Uber den Tod der Patientin bzw. des Patienten nachdenken,
waren aber auch frustriert Uber das Nichtwissen, wie viel Zeit sie noch miteinander
haben wirden und auf welche Veranderungen sie sich noch vorbereiten missten
(Holm et al. 2014).
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In der Studie von McDonald et al. (2017) nahmen 23 pflegende Angehorige teil. Die
Studie wurde in Kanada durchgefuhrt und erfolgte mittels halbstrukturierten
Interviews. Die Interventionsgruppe mit 14 Teilnehmerinnen und Teilnehmern
bestand aus einer Konsultation in einer Palliativklinik mit einem spezialisierten Arzt
bzw. Arztin und einer Krankenpflegeperson sowie einer monatlichen Nachsorge fiir
vier Monate. Die 14 Teilnehmerinnen und Teilnehmer hatten rund um die Uhr
telefonischen Zugang zum Palliativteam. Die Kontrollgruppe mit 9 Teilnehmerinnen
und Teilnehmern erhielt die Ubliche onkologische Versorgung. Diese konnte jedoch
auf Anfrage an das Palliativieam Uberwiesen werden. Das Ziel der Studie von
McDonald et al. (2017) war es, die Lebensqualitat aus der eigenen Sicht der
Angehorigen zu beschreiben und Unterschiede zwischen den beiden Gruppen zu
untersuchen, welche eine fruhzeitige Palliativversorgung erhielten und welche nicht.
Es zeigte sich in der Kontrollgruppe im Vergleich zur Interventionsgruppe, dass die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer sich haufiger die Frage “Was wurde ich tun, wenn
etwas passieren wirde?“ stellten. Dies erklarten sie aufgrund von Angsten,
verbunden mit einer Unsicherheit daruber, wie sie mit dem Tod der Patientin bzw.
des Patienten umgehen wirden. Sie neigten dazu nicht in die Zukunft zu sehen und
es bestand zudem ein Mangel an Wissen Uber verfiUgbaren Unterstlutzungen
(McDonald et al. 2017).

Kosten

Das Ziel der Studie von Guerriere et al. (2015) war es, die soziodemographischen,
klinischen, die Inanspruchnahme von Gesundheitsdiensten und wirtschaftlichen
Faktoren zu identifizieren. Diese Faktoren wurden an verschiedenen Punkten
entlang der Palliativversorgung gemessen, welche die Belastung der Angehorigen
von Patientinnen und Patienten aufzeigen. Die Studie wurde in Kanada
durchgefihrt, die Rekrutierung erfolgte aus zwei speziellen
Palliativpflegeprogrammen und es wurde ein hausliches Setting gewahlt. Insgesamt
nahmen 327 Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer daran teil. Die
Ergebnisse stammten aus Telefoninterviews sowie aus drei Fragebdgen. Die
Ergebnisse aus der Studie von Guerriere et al. (2015) ergaben, dass die
monatlichen unbezahlten Kosten fir die Pflege, die monatlichen Kosten fur die

offentliche personliche Unterstlitzung, die Besuche in der Notaufnahme sowie ein
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niedriger Funktionsstatus der Patientin bzw. des Patienten eine grol3e Belastung fur
pflegende Angehorige waren. Denn viele Familienbetreuerinnen und
Familienbetreuer, welche die palliative Versorgung ihrer Angehorigen tbernehmen
und den unheilbar kranken Familienmitgliedern Unterstlitzung bei den taglichen
Aktivitaten bieten, machen dies unbezahlt. Hinzu kommt auch, dass wie in dieser
Studie hier, mehr als die Halfte der Studienteilnehmerinnen und Studienteilnehmer
(57,2%), welche die Betreuung der Familienmitglieder Ubernahmen, nicht

erwerbstatig war (Guerriere et al. 2015).

Das monatliche Nettoeinkommen sowie ein niedriger sozioOkonomischer Status der
Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer bzw. der Patientinnen und Patienten
waren als Risikofaktor flr Belastungen bei Oechsle et al. (2019) & Guerriere et al.
(2015) beschrieben. Das bedeutet, je schlechter der Funktionsstatus der Patientin
bzw. des Patienten war, desto hoher wurden die Anzahl und die Intensitat der
erforderlichen pflegerischen Aufgaben, was zu einer hdheren Belastung der

pflegenden Angehorigen fuhrte (Guerriere et al. 2015).

In der kanadischen Studie von McDonald et al. (2017) gaben einige
Teilnehmerinnen und Teilnehmer an, dass sie aufgrund von finanziellen Bedenken
belastet sind. Diejenigen, die weiterhin beschaftigt waren, hatten Probleme, Arbeit
und Pflege in Einklang zu bringen. Andere, die ihre Arbeit verloren oder aufgegeben
hatten, um Vollzeitbetreuer zu werden, vermissten nicht nur das Einkommen,

sondern auch "jeden Tag etwas zu tun, das fur mich ist" (McDonald et al. 2017).

In der Studie von Oechsle et al. (2019), welche in Deutschland durchgeflhrt wurde,
nahmen 232 Teilnehmerinnen und Teilnehmer teil. Die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer flllten eine Reihe von Fragebdgen aus, bei denen herauskam, dass
aufgrund von finanziellen Belastungen auch andere belastenden Probleme wie
Sorgen, Angstzustande, Erschdpfung, Schlafstérungen und Traurigkeit von

Angehdrigen steigen (Oechsle et al. 2019).
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Hilflosigkeit und Angste

In der Palliativpflege leiden Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer von
Patientinnen und Patienten haufig unter der Belastung, die die Pflege mit sich bringt,
die sich auf die Psyche auswirkt und zu Depressionen und Angstzustanden fuhren

kann (Guerriere et al. 2015).

Die Last der Krankheit und der Pflege wirkte sich auf jeden Aspekt des Lebens der
Angehorigen aus und kann zu emotionalen, physischen, sozialen und finanziellen
Problemen fuhren. Von groRer Bedeutung war die emotionale Belastung, denn
diese hing hauptsachlich mit der Unsicherheit des Krankheitsverlaufs zusammen,
das Ungewisse was die Zukunft bringen wird. Dies wurde durch das Gefuhl der
Hilfslosigkeit und des Mangels an Kontrolle untermauert. Die korperliche Belastung
aulerte sich in Bezug auf Mudigkeit, Energieverlust und das Gefuihl im Allgemeinen
sich unwohl zu fuhlen. Weiteres gaben Teilnehmerinnen und Teilnehmer an, dass
Erkrankungen wie Migrane, Bluthochdruck und eine Verschlechterung des Asthmas

aufgrund der Pflege von Angehdrigen verstarkt wurden (McDonald et al. 2017).

In der Studie von Oechsle et al. (2019) traten vermehrt Angstzustande bei
Angehdrigen auf, welche die eigene Partnerin bzw. den eigenen Partner betreuten
und die Pflege durchflhrten. Guerriere et al. (2015) berichtet in seinen Ergebnissen,
dass weibliche Betreuer Uber eine hohere Belastung sprachen, wenn sich der Tod

naherte, als Manner.

McDonald et al. (2017) beschreibt, wie pflegende Angehdrige mit dem Tod ihrer
Patientinnen und Patienten umgehen sollten und ein Mangel an Wissen Uber
verfugbare Unterstitzungen besteht. Deshalb gaben einige Angehérige an, nicht

weit in die Zukunft zu sehen und Tag fiur Tag zu leben (McDonald et al. 2017).

Hilflosigkeit macht sich nicht nur bei Angehérigen breit, sondern betrifft auch die
schwerkranken Patientinnen und Patienten. In der schwedischen Studie von Klarare
et al. (2016) wurden sechs Patientinnen und Patienten, davon drei Frauen und drei
Manner sowie sieben Lebenspartnerinnen und Lebenspartner, davon funf Frauen
und zwei Manner interviewt. Das Ziel der Studie war es zu untersuchen, wie sich

die Arbeit der Palliativpflegeteams in Pflegeepisoden von Patientinnen und

22



Patienten sowie deren Familien manifestiert. Aus den Ergebnissen der Interviews
ergaben sich zwei Themen: Sicherheit und Kontinuitat der Pflege. Eine Patientin
bzw. ein Patient erzahlt in einem Interview, wie angstlich und unsicher sie bzw. er
war und nicht wusste, was sie bzw. er in gewissen Situationen tun solle bzw. wo sie
bzw. er Hilfe bekommen kann. Als Beispiel hierfir nannte die Teilnehmerin bzw. der
Teilnehmer pl6tzlich beginnenden Durchfall in Kombination mit Erbrechen. Da die
Patientin bzw. der Patient bereits in die Palliativversorgung eingebunden war,
bendtigte es nur einen Anruf an das Palliativieam und eine Krankenpflegeperson
kam umgehend ins Haus der Anruferin bzw. des Anrufers und gab Unterstltzung
und Hilfestellung. Aufgrund dessen wird sichtbar wie wichtig und unverzichtbar die

Einbindung in die Palliativpflege ist (Klarare et al. 2016).

Herausforderungen
Je mehr Zeit pflegende Angehdrige mit der Pflege von Patientinnen und Patienten

verbringen, desto hdher ist auch deren Belastung (Guerriere et al. 2015).

In der Studie von Oechsle et al. (2019) zeigte sich, dass die haufigsten Hindernisse
bzw. Herausforderungen fir die Inanspruchnahme psychosozialer Dienste eine
unzureichende informelle Unterstlitzung, ein fehlender subjektiver Bedarf und
fehlende Zeitkapazitaten waren. Pflegende Angehdrige leiden unter einer grof3en
psychischen Belastung. Dies zeigt, dass nicht nur Patientinnen und Patienten eine
psychologische Unterstutzung brauchen, sondern dass auch Angehorige dies

unbedingt bendtigen (Oechsle et al. 2019).

Jack et al. (2014) flhrte eine qualitative Studie in GroRRbritannien durch, dessen Ziel
es war, die Erfahrungen und Wahrnehmungen von Angehoérigen mit dem
Hospizdienst flr zu Hause zu untersuchen. Insgesamt nahmen 20 Angehdrige von
Palliativpatientinnen und Palliativpatienten an halbstrukturierten Interviews teil. Fur
viele Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie war es eine schwierige
Entscheidung Uberhaupt Hilfe von Hospizdiensten anzunehmen, da sie das Geflnhl
hatten, dass die Hilfe und die Versorgung direkt flr die Patientin bzw. den Patienten
und nicht fur die pflegenden Angehorigen erfolgen sollte. Pflegende Angehdrige

fihlten sich schuldig, wenn sie professionelle Hilfe annahmen, um ihr eigenes
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Leben leichter zu machen. Ein Beispiel dafur waren fursorgliche Aufgaben zu
ubergeben, denn dies sollten ihrer Meinung nach sie selbst erledigen (Jack et al.
2014).

In der Studie von McDonald et al. (2017) wurde die Veranderung der Beziehung zur
Patientin bzw. zum Patienten als eine Herausforderung beschrieben, vor allem
wenn die Patientin bzw. der Patient eine Ehepartnerin bzw. ein Ehepartner war. Dies
wurde in einigen Fallen als Verlust empfunden, wie eine Teilnehmerin bzw. ein
Teilnehmer erzahlte, da in dieser schweren Zeit sie nicht mehr das Paar waren,
dass sie einmal gewesen sind. Es ist zu Verschiebungen in der Beziehung
gekommen und Geselliges wurde mit Freundinnen und Freunden unternommen,
was ursprunglich mit der Partnerin oder dem Partner gemacht wurde. Angehdrige
gaben an, dass sie sich selbst als empathischer und einfuhlsamer sehen und dass
Streitigkeiten mit der Partnerin bzw. dem Partner vermieden wurden. In einigen
Fallen wurde beschrieben, dass sich die Patientin bzw. der Patient zurickzog oder
sich weniger engagierte, was in weiterer Folge fir die Familie schwierig war mit
dieser Situation umzugehen. Andere wiederum beschrieben, dass die Krankheit
ihnen eine neue Gelegenheit bot mehr Zeit miteinander zu verbringen, einen
intensiveren Kontakt zu einander zu haben, eine engere emotionale Bindung

aufzubauen und sie sich als ein Team betrachteten (McDonald et al. 2017).

In den Interviews von Holm et al. (2014) wurden Fragen gestellt, wie ,Kénnen Sie
mir bitte etwas Uber lhre Situation als Familienbetreuer sagen?” und ,Wie haben Sie
sich auf die aktuelle Situation und die Zukunft vorbereitet?“. Angehdrige erlebten
einen Prozess des wachsenden Bewusstseins fur die Schwere des Zustands der
Patientin bzw. des Patienten und sie wurden emotional mit den kommenden
Veranderungen, welche mit der Diagnose einhergingen, konfrontiert. Dieser Schritt,
so beschreibt es Holm et al. (2014) in dieser Studie, kdnnte als ein meist emotionaler
und mentaler Vorbereitungsprozess beschrieben werden. Angehorige werden mit
der Offenlegung der Diagnose konfrontiert, welche oftmals zu Ablehnungsgeflihlen
fuhrte. Der Wechsel zwischen Hoffnung und Verzweiflung war oft ausgeglichen,
bevor die Angehdrigen feststellen mussten, dass sie sich auf das Schlimmste
vorbereiten mussten. Dieser Prozess wird von einer Teilnehmerin bzw. einem

Teilnehmer als eine immer wiederkehrende neue und schwierige Herausforderung
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beschrieben. Angehdrige werden sich zunehmend ihrer Verantwortung fur die
Pflege der Patientinnen und der Patienten und ihre Rolle als Betreuerin bzw.
Betreuer bewusst. Alle Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer aul3erten den
Wunsch, fur die Patientin bzw. fur den Patienten da sein zu wollen. Der Prozess des
Bewusstwerdens, so die Teilnehmerinnen und Teilnehmer, erfordert viel Zeit fur sich
selbst (Holm et al. 2014).

Da sich der Zustand im Laufe der Erkrankung der Patientin bzw. des Patienten
anderte, machte es erforderlich, sich auf bisher unbekannte Herausforderungen
vorzubereiten. Die Anpassung an diese Herausforderungen war ein kontinuierlicher
Prozess der Bereitschaft, zu dem auch der Kampf gehorte, die eigenen Bedurfnisse
an denen der Patientin bzw. des Patienten in Einklang zu bringen. Die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie von Holm et al. (2014) beschrieben
diesen Prozess als einen praktischen Prozess des Umgangs mit korperlichen
Veranderungen im Haushalt sowie der mentalen und emotionalen Verarbeitung. Die
Situation als pflegender Angehoriger wurde oft als anstrengend und einschrankend
beschrieben. Oftmals haben Angehoérige kaum Gelegenheit ihr Haus zu verlassen,
da die Patientin bzw. der Patient standig Aufmerksamkeit bendtigt (Holm et al.
2014). Die emotionalen und korperlichen Belastungen hatten auch Auswirkungen
auf den sozialen Umgang. So berichteten Familienbetreuerinnen und
Familienbetreuer, dass sie aufgrund der mangelnden Energie sich
zuruickgezogener fuhlten und sich auch weniger mit Freundinnen und Freunden
trafen (McDonald et al. 2017).

Die Anpassung an die neuen Familienstrukturen, welche durch die Pflege von
Angehdrigen aufkam, war eine Herausforderung. Da sich die Anforderungen an die
Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer stetig anderten, standen die
pflegenden Angehdérigen immer wieder vor neuen Herausforderungen. Dies
erfordert viel Energie und Kraft um Losungen zu finden und neue Wege zu
entdecken. Eine Teilnehmerin der Studie von Holm et al. (2014) erzahlt wie
schwierig es fur sie war, einen Mittelweg zwischen standiger Sorge, Zuneigung und
Kontrolle zu finden. Sie erzahlt, dass sie sehr darauf bedacht war, dass es ihrem

Mann gut gehe und sie ihn teilweise sogar bevormundet hat (Holm et al. 2014).
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In der Studie von McDonald et al. (2017) wurden den pflegenden Angehdrigen
Fragen, wie zum Beispiel was ihnen am wichtigsten im Leben sei, gestellt und sie
antworteten meistim Zusammenhang mit dem Wohlbefinden der Patientin bzw. des
Patienten. Die Antworten waren, dass die Gesundheit der Patientin bzw. des
Patienten am wichtigsten sei oder dass die Schmerzen unter Kontrolle gebracht
werden. In erster Linie drehte sich alles um das Leben des todkranken Menschen
und das eigene der Angehdrigen wurde an zweiter Stelle gereiht. In jedem Fall
wurde die Erfahrung des ,Lebens in der Welt des Patienten® durch die Belastungen
durch die Bereitstellung von Pflege, den Rollenwechsel und die Neuverhandlung
von Beziehungen, die Notwendigkeit, der Sterblichkeit entgegenzutreten sowie die
Widerstandsfahigkeit und das Vertrauen, die durch interne und externe
Unterstlitzung erlangt wurden, beeinflusst und trug zur Lebensqualitat der
Angehorigen bei (McDonald et al. 2017).

3.4 Palliativpflege

In diesem Kapitel wird die Notwendigkeit der Palliativpflege aufgezeigt. Es werden
verschiedene Aspekte beleuchtet, wie die Rolle der Angehdérigen als Pflegekraft, die
Einbindung Angehdriger in die Palliativpflege, Sicherheit und Kontinuitat in der
Versorgung von schwerkranken Patientinnen und Patienten  sowie

Unterstitzungsprogramme fir Angehdrige.

Angehorige in der Rolle der Pflegekraft

Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer gewinnen in der palliativen hauslichen
Pflege zunehmend an Bedeutung, sie stehen als Betreuerinnen und Betreuer fur
Patientinnen und Patienten mit einer unheilbaren Krankheit vor einer grof3en
Herausforderung und Verantwortung und sie spielen eine grundlegende Rolle bei
der palliativen hauslichen Pflege. Die Bereitschaft zur Pflege mildert negative
Auswirkungen, da sie mit positiven Erfahrungen verbunden sind und fordert das

Wohlbefinden von Angehdrigen (Holm et al. 2014).

Angehorige beschrieben in der Studie von McDonald et al. (2017) die Ubernahme

der Pflege als eine neue, facettenreiche Rolle als Pflegekraft. Diese neue Rolle als
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Pflegekraft beinhaltet eine Verschiebung ihrer eigenen Rolle als Betreuerin bzw.
Betreuer und derjenigen der Patientin bzw. des Patienten, die zunehmend und oft
widerstrebend abhangiger wurde. Wahrend der praktischen Aufgaben im
Zusammenhang mit der Pflege, wie Wechseln der Bettwasche, das Waschen, das
Einkaufen der Lebensmittel, das Kochen der Mahlzeiten, das Abwaschen des
Geschirrs und vieles mehr, war die emotionale Unterstitzung die wichtigste.
Pflegende Angehorige berichten, dass das Wichtigste das Da sein und das Zuhoéren
waren. So bezeichneten die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie sich auch
als Manager, Anwalte und Krisenmanager, da ihre Aufgaben vor allem der
Unterstutzung des schwerkranken Angehorigen galt und sie das Gefluhl hatten,

dadurch Kontrolle zu erlangen (McDonald et al. 2017).

Da Angehdrige mit vielen neuen Informationen konfrontiert werden, ist es wichtig,
dass sie sich Zeit fur sich nehmen und Utber die auftretenden Gefluhle sprechen und
diese privat oder mit Hilfe von Fachleuten aufarbeiten. Das Gefuhl des Vertrauens
in das Gesundheitssystem wurde als sehr erleichternd beschrieben. Der Aufbau
einer guten Beziehung zu den Angehorigen der Gesundheitsberufe und deren
Unterstitzung wurde als Vorteil fir den Vorbereitungsprozess der pflegenden
Angehérigen beschrieben. Die Vorbereitung auf die Ubernahme der Rolle als
Pflegekraft schien hauptsachlich in der Liebe und Sorge fur die Patientin bzw. den

Patienten begriindet zu sein (Holm et al. 2014).

Einbindung Angehdriger in die Palliativpflege

Die  Teilnehmerinnen und  Teilnehmer  (Palliativmedizinerinnen und
Palliativmediziner) der Studie von Angelo et al. (2013) zeigten, wie sie
Familienbetreuerinnen und Familienbetreuern halfen, Methoden zu identifizieren
und einzuleiten, um ihre eigene Gesundheit in dieser schwierigen Zeit zu erhalten.
Angehdrige von todkranken Patientinnen und Patienten sollen sich Zeit fur sich
selbst nehmen und Hilfe von anderen Familienmitgliedern, Freundinnen und
Freunden oder einer Agentur annehmen lernen. Sich selbst Zeit zu nehmen und
sich um sich selbst zu kimmern wurde als ebenso wichtig angesehen wie sich um
das Familienmitglied zu kimmern. Eine grof3e Hilfe kann es sein, gleich zu Beginn

eine zweite Betreuerin bzw. einen zweiten Betreuer zu identifizieren, damit, wenn

27



es einmal notig ein sollte, die Angehorigen sich abwechseln konnen und jemand

einspringen kann (Angelo et al. 2013).

In der Studie von Klarare et al. (2016) versorgte ein Palliativpflegeteam bestehend
aus Arztinnen und Arzten, Krankenpflegepersonen, Sozialarbeiterinnen und
Sozialarbeiten, Physiotherapeutinnen und Physiotherapeuten sowie
Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten gemeinsam die Patientinnen und
Patienten zu Hause. Das Team der hauslichen Palliativpflege war fur die gesamte
hausliche Gesundheitsversorgung verantwortlich, wie Symptommanagement,
Behandlung und Ernahrungsunterstitzung sowie die Betreuung in Bezug auf
soziale und existenzielle Probleme, abhangig von der individuellen Situation und
den Bedurfnissen jedes Einzelnen. Fur die personliche Hygiene und fur die
Hausreinigung wurden andere hausliche Pflegedienste beauftragt. Die hausliche
Palliativpflege war so organisiert, dass jeweils eine Arztin bzw. ein Arzt mit einer
Gruppe von Krankenpflegepersonen zusammenarbeitet, welche das
Kernpflegesystem bilden, aus denen eine Krankenpflegeperson flr eine Patientin
bzw. einen Patienten und deren bzw. dessen Pflege verantwortlich ist.
Durchschnittlich wurden die Patientinnen und Patienten ca. 58-90 Tage lang betreut
(Klarare et al. 2016).

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer aus der Studie von Jack et al. (2014)
berichteten, wie gut ihnen das Dasein von Hospizmitarbeiterinnen und
Hospizmitarbeitern zu Hause getan hat. Sie erzahlten, dass sie sich ohne die
Hospizmitarbeiterinnen und Hospizmitarbeiter alleine, verlorener und verletzlicher
gefuhlt hatten. Das Gefuhl, wenn Mitglieder des Hospizdienstes vor Ort sind und
sich um die Patientin bzw. den Patienten gekimmert haben, war fiur pflegende
Angehorige sehr beruhigend. Die Bestatigung der Hospizmitarbeiterinnen und
Hospizmitarbeiter Uber die Richtigkeit der Pflege von Angehérigen hat den
Pflegenden sehr gut getan und auch Hoffnung und Kraft gegeben. Wenn schlechte
Zeiten gekommen und Schwierigkeiten aufgetreten sind, waren Angehdrige froh zu
wissen, dass der nachste Besuch des Hospizdienstes geplant war, denn dies gab
den Angehorigen das Vertrauen weiter zu machen und die Rolle der Pflegeperson
fortzusetzen. Das Wissen, jemanden zu haben in einer so schwierigen Zeit, tat den

pflegenden Angehorigen sehr gut.
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Nach und nach wurde den Angehérigen klar, dass die Unterstitzung eines
Hospizdienstes wichtig war, um eine weiterhin gute Pflege fur Patientinnen und
Patienten zu ermoglichen. So wurden auch nachtliche Hospizdienste in Anspruch
genommen, damit Angehorige sich in dieser Zeit ausruhen konnten, um am
nachsten Tag wieder mit neuer Energie die Pflege durchzufihren. Zudem wurden
auch Hausarbeiten von nachtlichen Hospizdiensten Ubernommen, wodurch
pflegende Angehdrige die Moglichkeit hatten, sich auf wichtige emotionale Zeiten
einzustellen, wenn sich das Ende des Lebens von Patientinnen und Patienten
naherte (Jack et al. 2014).

Sicherheit und Kontinuitat

Ein wichtiger Aspekt in der Studie von Jack et al. (2014) war es, die zu pflegenden
Angehdrigen in guten Handen zu wissen. Angehorige berichteten von Erleichterung,
wenn sie wussten, dass professionelle Unterstutzung zu Verfligung stand. Das
Gefuhl von Vertrauen wurde durch die fachliche Kompetenz des Hospizdienstes
hervorgehoben. Angehdrige konnten ohne schlechtes Gewissen ihren eigenen
Interessen nachgehen, alltagliche Aktivitaten ausfihren und eine kurze Zeit
entspannen, denn sie wussten, dass ihre zu pflegenden Angehorigen zu Hause in
guten Handen sind und sie sie eine kurze Zeit alleine (im Beisein des

Hospizdienstes) lassen kdnnen (Jack et al. 2014).

Das Wissen und das Geflhl fir Angehdérige und Patientinnen und Patienten, dass
immer und zu jeder Zeit jemand da ist und zu Verfugung steht, jemanden der, egal
wie spat es gerade ist, ob es ein Wochentag oder Wochenende war, Uber das
Telefon erreichbar ist und auf den man sich verlassen kann, dass eine Person
antwortet und alles in ihrer bzw. seiner Macht Stehende tut, um zu helfen, war sehr
erleichternd. Es war nicht nur die Kontaktaufnahme alleine, sondern auch die

Empathie der Palliativpflegepersonen (Klarare et al. 2016).

Die Palliativmedizinerinnen und Palliativmediziner, welche an der Studie von Angelo
et al. (2013) teilnahmen, betonten wie wichtig es sei, dass Familienbetreuerinnen
und Familienbetreuer wissen, wie sie die taglichen Aufgaben erledigen kénnen, die

erforderlich sind, um kranke Familienmitglieder angemessen zu betreuen und sich
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wohl zu fuhlen. Beispiele dafur sind die tagliche Mundpflege, Korperpflege, Transfer
aus dem Bett und wieder zuruck, Aromatherapie, Schulungen bezuglich
Ruckensicherheit, Hebetechniken sowie manueller Handhabung und verfugbarer
Ausristung, Umgang mit Medikamenten sowie Informationen zum
Symptommanagement, wie Schmerzen, Angstzustande, Verstopfung, Atemnot und
Mudigkeit. Es ist sehr bedeutsam, dass Angehdrige lernen, einen hohen
Pflegestandard fur die kranke Person zu Hause aufrechtzuerhalten. Die
Palliativmedizinerinnen und Palliativmediziner haben festgestellt, dass diese
Aufgaben wesentlich dazu beitragen, um die Wahrscheinlichkeit zu erhdhen, dass
die Familienmitglieder so lange wie moglich im eigenen zu Hause bleiben kdnnen
(Angelo et al. 2013).

Die Erfahrungen, die die Mitglieder der hauslichen Palliativpflege mitbrachten,
waren ein wichtiger Aspekt der Sicherheit. Dies beinhaltet die Anpassung der
praktischen Aspekte der Versorgung an die Situation von Patientinnen und
Patienten sowie deren Angehdrige. Die Arbeit der Mitglieder der Palliativpflege bei
der Anderung der hauslichen Umgebung spielten eine wichtige Rolle, hier wurden
vor allem die praktischen Dinge beschrieben, wie die Lieferung und Einrichtung
eines Krankenbettes oder die Anpassung der sanitaren Einrichtungen und die
Organisation von Zeitplanen nach den Wunschen der Patientinnen und der
Patienten. Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie von Klarare et al. (2016)
berichteten, dass das Team der Palliativpflege immer mit praktischen
Arbeitsldsungen parat stand und Mdglichkeiten fir die Familien fand, eine sichere
Versorgung fur zu Hause zu ermoglichen. Dies beinhaltete die Bewertung der
hauslichen Umgebung und die Anpassung der Versorgung an die von einem

Familienmitglied angegebene Umgebung (Klarare et al. 2016).

Die Gewissheit, dass immer jemand da ist, mit Rat und Hilfe zur Seite steht und
einen kennt baut die Brucke zum Thema Kontinuitat der Versorgung weiter. Das
Gefuhl, welches Patientinnen und Patienten beschreiben, dass das Team, wenn sie
anrufen, sie kennen gibt Sicherheit und Vertrauen. Um dies gewahrleisten zu
konnen, benotigt es eine gute Kommunikation zwischen den einzelnen
Teammitgliedern der Palliativpflege. Die verschiedenen Teammitglieder

verschmelzen zu einer Gruppe oder einem Team mit einem gemeinsamen Ansatz,
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der das Kennen von Patientinnen und Patienten sowie deren Angehoérige umfasst.
Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie von Klarare et al. (2016) erzahlen, dass
wenn eine Pflegeperson das Haus verlassen hat und die nachste gekommen ist,
diese genau an der Stelle weitergemacht hat, wo die andere aufgehort hat, ohne
von der Patientin bzw. vom Patienten ein Update anzufordern. Dies zeigte sich
auch, wenn Patientinnen und Patienten aufRerhalb der Burozeiten anriefen oder eine
Sekretarin bzw. ein Sekretar ans Telefon ging, sie bzw. er nur ihren bzw. seinen
Namen sagen mussten und die Person am anderen Ende der Leitung sofort wusste,

wer dran ist und ihre bzw. seine Situation kennt (Klarare et al. 2016).

Werden neue Interventionen bei Patientinnen und Patienten von Palliativmitgliedern
gesetzt oder hat sich die Pflege bzw. die Versorgung verandert, fragen
Pflegepersonen bei den Patientinnen und Patienten nach, ob die angebotene
Behandlung funktioniert, sie zufrieden sind und ob es Fragen gibt. Dies und das
Gefuhl, bei der Gestaltung der Pflege einbezogen, angehort und das letzte Wort bei
der Entscheidungsfindung zu haben sind wichtige Aspekte fur die gute
Zusammenarbeit des Teams. Es wird auch immer die gesamte Familie einbezogen

und dies wird als sehr wertschatzend beschrieben (Klarare et al. 2016).

Unterstitzungsprogramme fir Angehorige

Holm et al. (2015) flUhrte eine Studie in Schweden durch, dessen Ziel es war, die
Perspektiven von Angehoérigen der Gesundheitsberufe und pflegenden
Angehorigen bei der Bereitstellung und Teilnahme an einer psycho-padagogischen
Intervention in der palliativ hauslichen Pflege zu untersuchen. Insgesamt nahmen
an der Studie 25 Angehodrige der Gesundheitsberufe sowie 13 pflegende
Angehorige teil. Die psycho-padagogische Intervention wurde in zehn
Pflegeeinrichtungen 1-4-mal durchgefiihrt. Es gab 21 Fokusgruppen und die
Fokusgruppendiskussionen fanden im Abstand von sechs Monaten statt. Weiteres
wurden Einzelinterviews mit den pflegenden Angehdrigen geflihrt.

Ein Interventionshandbuch wurde fiir diese Studie erstellt, welches speziell auf die
Bedlrfnisse von Angehdrigen bei der Familienbetreuung von schwerkranken
Menschen ausgerichtet ist. Die psycho-padagogische Intervention bestand aus drei

Sitzungen und die Themen, welche in dem Handbuch beschrieben sind, wurden
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von einem Mitglied des professionellen Teams, bestehend aus einer Arztin bzw.
einem Arzt, einer Krankenpflegeperson und einer Sozialarbeiterin bzw. einem
Sozialarbeiter oder einem Priester, vorgestellt. Dieses Handbuch soll das
Wohlbefinden der Angehdrigen fordern und die negativen Folgen der Pflege
verringern. Das Buch beinhaltet palliative Diagnosen, Symptomlinderung, Hygiene-
und Erndhrungsprobleme am Lebensende, Unterstutzung bei der taglichen Pflege,
Schwierigkeiten beim Essen, Trauerreaktionen bei Angehodrigen und vieles mehr.
Ein konkretes Beispiel aus dem Handbuch sind verschiedene Essstérungen am
Ende des Lebens (Holm et al. 2015).

Angehorige erfahren in der Intervention dieser Studie, wie sie Lebensmittel
zubereiten konnen, die fur die Patientin bzw. fur den Patienten leichter zu essen
sind. Sie haben die Moglichkeit Uber ihre Gefuhle zu sprechen und sich mit anderen
Familienbetreuerinnen und Familienbetreuern zu unterhalten und Erfahrungen
auszutauschen. Die psycho-padagogische Intervention bietet einen Ansatz zur
Unterstutzung ihrer Wissenssuche, mit der Angehorige besser auf emotionale und
praktische Aspekte der Pflege vorbereitet werden konnen (Holm et al. 2015).

Das Handbuch behandelte schwierige Themen wie Tod und Trauer, welche von den
Angehdrigen als wertvoll betrachtet wurden, denn sie schatzten die Gelegenheit zu
diskutieren und zu reflektieren, auch wenn es sehr emotional war. Die
Interventionssitzungen wurden von Angehdorigen als Rahmen gesehen, der esihnen
ermoglichte, sich zu 6ffnen und mit den anderen in der Gruppe in Kontakt zu treten.
Die Gruppensitzungen gaben Angehdrige ein Geflihl der Zusammengehdrigkeit und
die Atmosphare innerhalb der Gruppe wurde als warmherzig und tolerant
gegenuber dem vertraulichen Erfahrungsaustausch beschrieben. Sie konnten
Erfahrungen austauschen und konnten Uber schwierige Situationen, wie der
bevorstehende Tod ihres kranken Familienmitglieds, diskutieren, bewaltigen und
sich darauf vorbereiten. Es gab emotionale Momente, sowohl Weinen als auch

Lachen waren dabei (Holm et al. 2015).

In der schwedischen Studie von Henriksson et al. (2012) wird beschrieben, wie sich
ein Selbsthilfeprogramm fir Angehorige von Patientinnen und Patienten mit
lebensbedrohlicher Erkrankung auswirkt. An dieser Studie nahmen insgesamt 125
Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer teil, davon waren 78 Teilnehmerinnen

und Teilnehmer in der Interventionsgruppe und 47 Teilnehmerinnen und Teilnehmer
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in der Kontrollgruppe. Die Interventionsgruppe nahm an dem Selbsthilfeprogramm
teil, welches aus sechs Sitzungen zu je einem spezifischen Thema unter der Leitung
eines multiprofessionellen Teams bestand. Die Kontrollgruppe erhielt eine
Standardbetreuung. Beide Gruppen fullten zu Beginn und am Ende der Studie einen
Fragebogen aus.

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Interventionsgruppe, die an dem
Selbsthilfeprogramm teilnahmen, erhielten Informationen und wurden eingeladen,
emotionale Themen bezuglich der Krankheit ihrer Familienmitglieder und des
bevorstehenden Todes zu diskutieren. Die Familienangehdrigen hatten die
Moglichkeit, ihr Wissen in Bezug auf bevorstehende Ereignisse, was zu erwarten
und zu planen ist, wenn die Gesundheit des Familienmitglieds abnimmt zu
erweitern, praktische Fertigkeiten zu erlernen und sich kompetenter in der Arbeit mit

der Patientin bzw. dem Patienten zu fuhlen (Henriksson et al. 2012).

Die Angehdrigen in der Studie von McDonald et al. (2017) betonten die
Notwendigkeit stark zu bleiben und beschrieben einige Bewaltigungsmethoden. Zu
diesen Bewaltigungsmethoden gehdrten: eine positive Einstellung zu bewahren, die
Kontrolle zu erhalten, indem sie sich Uber die Krankheit informierten, Zeit mit der
Familie und Freundinnen bzw. Freunden zu verbringen, sich selbst Zeit zu nehmen,
Bewegung zu machen, Meditationen oder etwas ganz Normales zu tun, wie zum

Beispiel den Boden aufwischen.
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4. Diskussion

Das Ziel dieser Arbeit war die kritische Auseinandersetzung mit internationaler
Literatur, um aufzuzeigen, welche Fragen, Belastungen und Herausforderungen die
Palliativpflege fur Angehorige von Patientinnen und Patienten mit sich bringt und
mogliche Interventionen aufzuzeigen, welche Angehorige in dieser schwierigen Zeit

Hilfe und Unterstutzung bieten.

Die Ergebnisse der neun Studien zeigen verschiedenste Fragen und Belastungen,
die sich wahrend der Pflege von Angehorigen aufgetan haben. Das sind finanzielle
Sorgen, Angste im Hinblick auf die Zukunft, die Ungewissheit, was auf die
Angehorigen sowie auf die Patientinnen und Patienten zukommt, die emotionalen
Belastungen, da sich das gesamte Leben sowohl fur die Patientinnen und Patienten
als auch fur die Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer andert. Das
Nichtwissen  Uber  Unterstitzungsmdglichkeiten  sowie  zum  Beispiel
Symptommanagement und die Moglichkeit mit jemanden zu sprechen und sich
auszutauschen wurden auch als sehr belastend beschrieben (Angelo et al. 2013,
Holm et al. 2014 & Oechsle et al. 2019).

Dies betonen auch Kreyer et al. (2014), dass es fur pflegende Angehdrige von
groler Bedeutung ist, dass Angehdrige von professionellen Pflegepersonen
krankheitsbezogenes Wissen Uber Diagnose, Symptome, Medikamente und den
Krankheitsverlauf von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten vermittelt
bekommen sowie dass pflegende Angehdrige Uber soziale und finanzielle

Unterstitzungsmdglichkeiten aufgeklart werden.

Angehdrige bereiten sich nicht nur im Voraus auf die Pflege vor, sondern bereiten
sich auch auf die Herausforderungen der Pflege vor. Da sich herausgestellt hat,
dass die Bereitschaft zur Pflege ein wichtiger Faktor fur die Gesundheit und das
Wohlbefinden von Angehdrigen ist, sollte es flir Angehoérige der Gesundheitsberufe
wichtig sein, zu wissen, wie das Geflihl der Bereitschaft von Familienbetreuerinnen
und Familienbetreuern in der palliativen hauslichen Pflege geférdert werden kann,
indem sie pflegenden Angehdrigen das Geflihl geben, dass sie ihre Arbeit richtig

und gut zu machen (Holm et al. 2014).
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Die Ergebnisse der Studie von Jack et al. (2014) zeigten, dass die zusatzliche
Unterstitzung eines engagierten Hospizdienstes sich sehr positiv auf
Familienbetreuerinnen und Familienbetreuer und dartber hinaus auf die eigene
Familieneinheit und die Beschaftigungsverantwortung auswirkt. Die Wichtigkeit des
Hospizdienstes zu Hause wurde besonders hervorgehoben, wenn es um die
Betreuung der eigenen Eltern geht. Hier berichten jungere Familienbetreuerinnen
und Familienbetreuer, dass sie Ofters zwischen ihrer Fursorge und ihrer familiaren
Verantwortung hin- und hergerissen sind. Durch die Unterstutzung tagsuber und
auch nachts konnten Angehoarige fur die eigene Familie da sein und wussten, dass

die zu pflegende Angehdrige trotzdem gut versorgt ist (Jack et al. 2014).

Die Forderung von Sicherheitserfahrungen wurde durch die 24-Stunden-
Erreichbarkeit des Palliativteams, die schnelle und angemessene Reaktion auf
Probleme und den gegenseitigen Ansatz der Zusammenarbeit und Kommunikation
innerhalb des Teams erreicht. Untrennbar mit Sicherheitserfahrungen verbunden
sind die Erfahrungen der Kontinuitat der Versorgung. Dies zeigt sich darin, dass
Mitglieder des Palliativteams die Patientinnen und Patienten und ihre gesamte
Situation kennen und dass sie sich wirklich um die gesamte Familieneinheit und
auch um die kleinen Dinge im Leben kiimmern. Die Betreuung rund um die Uhr ist

ein wichtiges Merkmal der Teamarbeit (Klarare et al. 2016 & Holm et al. 2014).

Die gesamte Arbeitsweise der hauslichen Palliativpflege fuhrt dazu, dass die
gesamte Familie eine kontinuierliche Pflege erfahrt. Dies ist ein wichtiger
Bestandteil der Arbeit des Palliativpflegeteams und wird durch die flrsorgliche
Beziehung zwischen den Pflegepersonen und der Familie veranschaulicht (Klarare
et al. 2016).

Unterstitzungsprogramme wie die Selbsthilfegruppe oder ein Handbuch sind sehr
wichtig fir Angehdrige in dieser belastenden Situation. Die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer beider Studien sprachen dariber, dass sie durch diese Intervention
besser auf ihre eigene Situation vorbereitet wurden, indem sie Informationen und
Erfahrungen horten, die von anderen in einer ahnlichen Situation beschrieben
wurden. Weiteres gab ihnen die Intervention die Moglichkeit, Fragen zu stellen und

mehr dartber herauszufinden, was die palliative hausliche Pflege ihnen in ihrer
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Situation als Pflegende tatsachlich bieten kdnnte. Die Intervention schien die
Wahrnehmung der Teilnehmerinnen und Teilnehmer in Bezug auf die Pflege zu
beeinflussen und Familienmitglieder fuhlten sich kompetenter in ihrer Rolle, was
sich auch lohnender anfuhlte als zuvor (Holm et al. 2015 & Henriksson et al. 2012).
Dies wird auch in der Studie von Henriksson et al. (2011) beschrieben, dass es fur
pflegende Angehorige enorm wichtig war, dass sie sich mit anderen pflegenden
Angehorigen uber ihre Belastungen, welche die Pflege von Patientinnen und
Patienten mit sich brachte, austauschen konnten und sie wurden zudem ermutigt,

Uber ihre Gefuhle zu sprechen und diese auch zuzulassen.
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5. Schlussfolgerung

Die Ergebnisse dieser Literaturibersicht haben gezeigt, dass Angeharige Hilfe und
Unterstutzung in der Aufgabe als Betreuerin bzw. als Betreuer ihrer zu pflegenden

Angehorigen bendtigen.

Es kristallisierte sich aus den Ergebnissen heraus, dass viele Angehorige Fragen in
Bezug auf die Palliativpflege sowie Angste und Unsicherheit in Hinblick auf die
Zukunft und die Pflege der schwer kranken Angehoérigen haben. Es werden
Herausforderungen hinsichtlich der Pflege von Palliativpatientinnen und
Palliativpatienten hervorgehoben, die verantwortlich sind, dass viele Angehorige
sich schwertun, die Pflege durchzufiihren. Eine Rolle fiir Angste und Belastungen
spielen zum einen die Kosten die auftreten, da einige Angehoérige sogar aufhorten
zu arbeiten und nicht mehr die finanziellen Moglichkeiten hatten, wie vor der Pflege
und zum anderen das fehlende Wissen, was bendtigt wird um eine gute und
kompetente Pflege flr zu Hause zu ermdglichen. Das Wissen und die Aufklarung in
dieser schwierigen und herausfordernden Zeit ist fir Angehdrige in der Betreuung
ihrer zu pflegenden Angehérigen sehr wichtig und wertvoll, um die verbleibende
Zeit, die ihnen noch bleibt, in Wirde zu gestalten und ein Leben in den eigenen vier

Wanden so lange wie moglich zu gewahrleisten.

Ein weiterer wichtiger Punkt, der sich in den Ergebnissen dieses Reviews
widerspiegelt ist der Erfahrungsaustausch mit den verschiedenen Berufsgruppen
und anderen Betroffenen. Dadurch wird den Angehdrigen ermdglicht, sich mit
Fachpersonal und anderen Personen, die ebenfalls die Betreuung Angehdriger
Ubernommen haben, auszutauschen. Die Hilfe und die Unterstitzung, welche
Angehorige durch diese Programme erhalten, wirken sich positiv aus und geben
Angehdrigen ein Geflhl der Sicherheit und Wertschatzung. Sie werden angehdrt,
konnen Fragen stellen und erhalten wertvolle Tipps im Umgang mit ihren

sterbenden Verwandten.
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6. Empfehlung fur die Praxis und Forschung

Praxisempfehlung

Als Empfehlung fir die Praxis hat sich durch dieses Review klar gezeigt, dass
Angehdrige sowie Patientinnen und Patienten viel friher in die Palliativpflege
eingebunden werden sollen. So kénnen von vorn herein viele offene Fragen
beantwortet und Unterstutzungsmoglichkeit fur die Zukunft aufgezeigt werden.
Angehorige wurden sich mit der Pflege ihrer Angehdrigen nicht so alleine gelassen
fuhlen und sie wurden wissen, bei welchen Stellen sie sich melden sollen, wenn sie
Hilfe und Unterstutzung bendtigen.

Hervorgehoben wird auch die Notwendigkeit eines gut ausgebildeten
Gesundheitspersonals, welche Angehoérigen sowie deren zu pflegenden
Verwandten in schwierigen und herausfordernden Zeiten zur Seite stehen, um eine

rundum Pflege in den eigenen vier Wanden so lange wie moglich zu gewahrleisten.

Forschungsempfehlung

Es qibt bereits viele Forschungen, die die psychischen Belastungen von
Angehdrigen aufzeigen.

Es ware wichtig, dass weitere Interventionsstudien durchgeflihrt werden, um
aufzeigen zu kénnen, wie wertvoll Unterstlitzungsmaoglichkeiten, wie zum Beispiel
Selbsthilfegruppen, Foren im Internet, Interventionsprogramme und vieles mehr, flr
pflegende Angehérige und Patientinnen und Patienten sind. Deshalb ware es
notwendig, Unterstlitzungsmaoglichkeiten nicht nur aufzuzeigen, sondern diese auch
anhand von Interventionsstudien zu Uuberprifen, sodass diese in die Praxis
einflieRen und pflegenden Angehdrigen bei der Ausubung ihrer Arbeit mit den

Patientinnen und Patienten unterstitzen kdnnen.
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8. Anhang

8.1 Tabellenverzeichnis

Tabelle 1: Charakteristika der ausgewahlten Studien ..............ccccevviiiiiiiiiiiiinnnene. 13

8.2 Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Flowchart der Literatursuche und des Auswahlprozesses nach dem
Schema des PRISMA-Statements (Polit & Beck 2017). ......coovvviiiiiiiiiiiiiiiieiiiinnee. 10

8.3 Bewertung der analysierten Studien (Fragebogen)
Die Bewertung der inkludierten Studien dieser Arbeit wurde mithilfe der Checkliste
von Hawker et al. (2002) durchgefuhrt. In neun unterschiedlichen Kriterien werden

Punkte in vier Stufen vergeben:

o Good =4 Punkte
o Fair = 3 Punkte
o Poor =2 Punkte

o Very Poor = 1 Punkt
Die erreichte Gesamtpunktezahl sowie die prozentuelle Auswertung der Ergebnisse

in Bezug auf die maximal erreichbaren 36 Punkte sind zu jeder der bewerteten

Studien angegeben.
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Predictors of caregiver burden across the home-based palliative care

trajectory in Ontario, Canada (Guerriere et al. 2015)

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

Der Titel ist verstandlich. Genaue Informationen in Bezug auf
Design, Methode und das Setting sind nicht enthalten.

Das Abstract ist klar verstandlich, jedoch ist die Unterteilung in Ziel,
Methode, Ergebnisse ... nicht genau gegliedert.

Keywords sind beschrieben.

Fair 3

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

clear statement of the aims of the research?

Die Einleitung ist gut strukturiert und der Hintergrund ist
beschrieben. Die Einleitung endet mit der Forschungslicke und

dem Forschungsziel.

Good 4

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

explained?

Erhebung der Daten und Setting gut beschrieben.

Good 4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address

the aims?

Anzahl der Teilnehmer sowie die Erhebung der Daten wurden gut

beschrieben. Einschlusskriterien wurden beschrieben.

Good 4

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

sufficiently rigorous?

Der Analyseprozess ist verstandlich beschrieben.

Good 4

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

considered?
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Es erfolgte eine schriftliche Einwilligung und die Studie wurde von

der Ethikkommission genehmigt.

Good 4

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

Ergebnisse wurden beschrieben und in Tabellen dargestellt.

Jedoch sind dies nicht klar geordnet und etwas unubersichtlich.

Fair 3

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this

study transferable (generalizable) to a wider population?

Die Ergebnisse wurden mit anderen Studien verglichen.

Fair 3

9. Implications and usefulness: How important are these findings

to policy and practice?

Praxisempfehlung ist vorhanden.

Fair 3

Total:

32 (89%)
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Supporting family carers providing end-of-life home care: a qualitative study

on the impact of a hospice at home service (Jack et al. 2014)

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

Der Titel ist ansprechend und verstandlich.

Der Abstract ist verstandlich und gut gegliedert, er enthalt alle
wesentlichen Elemente (Hintergrund, Ziel, Methode,
Forschungsfrage, Ergebnisse sowie Praxisrelevanz). Er gibt einen
guten Uberblick tber die Studie.

Keywords sind enthalten.

Good 4

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

clear statement of the aims of the research?

Hintergrund und Ziel der Studie wurden beschrieben.

Good 4

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

explained?

Der Methodenteil ist gut strukturiert und tbersichtlich. Das Design
ist gut gewahlt, die Stichprobe und das Setting sind beschrieben,

genauso die Datenanalyse.

Good 4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address

the aims?

Es gab Ein- und Ausschlusskriterien, es wurde 6ffentlich Werbung
(Zeitungen, Webseiten...) gemacht. Der Rekrutierungsprozess
sowie die Charakteristika der Stichprobe und ihre Grolie wurden gut

beschrieben.

Good 4

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

sufficiently rigorous?

Die Interviews wurden transkribiert, gelesen und erneut gelesen. Es
wurden Kategorien gebildet, denen wieder ein Code zugeteilt wurde.
Diese Kodierung wurde von 2 Forschern durchgefihrt, bevor sie

sich mit einem Dritten trafen.

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

considered?

Die Ethikkommission der Universitatsfakultat fur Forschung sowie

das Hospizfuhrungsteam gaben ihr Einverstandnis.

Good 3

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

Die Ergebnisse sind gut strukturiert und gegliedert dargestellt. Auch

Zitate aus den Interviews sind enthalten.

Good 4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this

study transferable (generalizable) to a wider population?

Die Stichprobe musste grolier sein. Die Ergebnisse wurden mit

anderen Studien verglichen.

Fair 3

9. Implications and usefulness: How important are these findings

to policy and practice?

Die Ergebnisse sind nutzlich fur die Pflegepraxis, auch gibt es eine

Forschungs- und Praxisempfehlung.

Good 4

Total:

34 (94%)
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Psychological burden in family caregivers of patients with advanced cancer at

initiation of specialist inpatient palliative care (Oechsle et al. 2019)

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

Titel und Abstract sind klar beschrieben. Abstract ist gut strukturiert.

Keywords sind definiert.

Good 4

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

clear statement of the aims of the research?

Die Einleitung und das Ziel sind gut beschrieben. Die Einleitung

endet mit dem Forschungsziel.

Good 4

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

explained?

Die Erhebung der Daten und des Settings ist genau beschrieben

und Ubersichtlich gegliedert und gut strukturiert.

Good 4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address

the aims?

Die Samplingstrategie ist passend, um das Forschungsziel zu

erreichen. Ein- und Ausschlusskriterien werden genannt.

Good 4

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

sufficiently rigorous?

Der Analyseprozess ist verstandlich beschrieben.

Good 4

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

considered?

Zwei Ethikkommissionen genehmigten das Studienprotokoll, sowie
eine schriftliche Einverstandniserklarung von den Teilnehmerinnen

und Teilnehmern wurde eingeholt.

Good 4
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7. Results: Is there a clear statement of the findings?

Die Ergebnisse sind untergliedert sowie gut und verstandlich

beschrieben.

Good 4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this

study transferable (generalizable) to a wider population?

Die Ergebnisse wurden mit anderen Studien verglichen.

Good 3

9. Implications and usefulness: How important are these findings

to policy and practice?

Die Ergebnisse haben einen Nutzen flur die Praxis.

Good 3

Total:

34 (94%)
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Preparing for family caregiving in specialized palliative home care: An

ongoing process (Holm et al. 2014)

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

Titel und Abstract sind gut und verstandlich geschrieben.
Der Abstract ist klar gegliedert und gut strukturiert.

Keywords sind vorhanden.

Good 4

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

clear statement of the aims of the research?

Die Einleitung beginnt mit einem allgemeinen Uberblick. Das Ziel

wurde separat hervorgehoben.

Good 4

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

explained?

Der Methodenteil ist gut strukturiert mit Untertberschriften und
Absatzen. Das Design, die Stichprobe, das Setting, der
Datensammlungsprozess, die Messmethode und die Analyse sind

beschrieben.

Good 4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address

the aims?

Die Stichprobenauswahl und die Rekrutierung sind beschrieben
und passend, um das Forschungsziel zu erreichen. Ein- und

Ausschlusskriterien werden genannt.

Good 4

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

sufficiently rigorous?

Der Analyseprozess ist verstandlich beschrieben. Die Interviews

wurden wortlich transkribiert und mehrmals gelesen.

Good 4

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

considered?
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Es wurde von Patientinnen und Patienten sowie deren Angehdérige

eine schriftliche Einverstandniserklarung eingeholt sowie eine

: . . o Good 4

Genehmigung von der regionalen Ethikkommission in Stockholm

wurde erteilt.

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

Die Darstellung der Ergebnisse ist ausfuhrlich und gut strukturiert. Good 4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this

study transferable (generalizable) to a wider population?

Die Ergebnisse wurden mit anderen Studien verglichen. Aufgrund

der kleinen Stichprobe ist keine Ubertragbarkeit auf eine groRere Good 3
00

Population maoglich, die Ergebnisse dienen aber der

Wissenserweiterung.

9. Implications and usefulness: How important are these findings

to policy and practice?

Die Ergebnisse sind nutzlich fur die Pflegepraxis, auch gibt es eine Good 3
00

Praxisempfehlung.

Total: 34 (94%)
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Delivering and participating in a psycho-educational intervention for family

caregivers during palliative home care: a qualitative study from the

perspectives of health professionals and family caregivers (Holm et al. 2015)

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

Der Titel und der Abstract sind verstandlich und gut beschrieben.

Good 4

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

clear statement of the aims of the research?

Die Einleitung ist gut strukturiert und aufgebaut. Sie schlief3t mit

dem Forschungsziel ab.

Good 4

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

explained?

Der Methodenteil ist gut gegliedert und beinhaltet alle wesentlichen

Punkte. Ist gut nachvollziehbar.

Good 4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address

the aims?

Die Samplingstrategie ist passend gewahlt, um das Forschungsziel

zu erreichen. Einschlusskriterien werden angeflhrt.

Fair 3

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

sufficiently rigorous?

Der Datensammlungsprozess und der Datenanalyseprozess sind

gut und verstandlich beschrieben.

Good 4

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

considered?

Alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer erteilten eine schriftliche

Zustimmung.

Good 4

52



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

Die Ergebnisse sind gut und verstandlich prasentiert. Zitate aus den Good 4
00

Interviews sind enthalten.

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this

study transferable (generalizable) to a wider population?

Die Ergebnisse der Studie sind auf die breite Bevodlkerung

. Good 4

Ubertragbar.

9. Implications and usefulness: How important are these findings

to policy and practice?

Die Ergebnisse haben einen Nutzen fur die Praxis. Es gibt keine Good 3
00

Forschungsempfehlung.

Total: 34 (94%)
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Caregiver quality of life in advanced cancer: Qualitative results from a trial of

early palliative care (McDonald et al. 2017)

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

Der Titel ist ansprechend und verstandlich.
Der Abstract ist verstandlich und gut gegliedert. Er gibt einen guten
Uberblick tber die Studie.

Keywords sind angegeben.

Good 4

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

clear statement of the aims of the research?

Die Einleitung beginnt mit einem Uberblick und endet mit dem

Forschungsziel.

Good 4

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

explained?

Die Methode wird gut beschrieben und genau erklart.

Good 4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address

the aims?

Die Samplingstrategie ist passend gewahlt, um das Forschungsziel

zu erreichen. Ausschlusskriterien werden angefuhrt.

Fair 3

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

sufficiently rigorous?

Der Analyseprozess ist verstandlich beschrieben.

Fair 3

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

considered?
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Alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer gaben eine schriftliche
Einverstandniserklarung ab und die Studie wurde vom
Ethikausschuss des University Health Network Research

genehmigt.

Good 4

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

Die Ergebnisse sind gut untergliedert mit Untertberschriften

versehen. Auch Zitate aus den Interviews sind enthalten.

Good 4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this

study transferable (generalizable) to a wider population?

Die Ergebnisse der Studie sind auf die breite Bevolkerung

Ubertragbar.

Good 4

9. Implications and usefulness: How important are these findings

to policy and practice?

Die Ergebnisse sind nutzlich fur die Pflegepraxis, auch gibt es eine

Praxisempfehlung.

Fair 3

Total:

33 (92%)
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Experiences of security and continuity of care — patients’ and families’
narratives about the work of specialized palliative home care teams (Klarare

et al. 2016)

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

Der Titel ist ansprechend und verstandlich.

Der Abstract ist verstandlich und gut gegliedert. Er gibt einen guten

Uberblick tiber die Studie.

Keywords sind angegeben.

Good 4

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

clear statement of the aims of the research?

Die Einleitung beginnt mit einem Uberblick und endet mit dem

Forschungsziel.

Good 4

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

explained?

Die Methode wird gut beschrieben und genau erklart.

Good 4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address

the aims?

Die Stichprobenauswahl und die Rekrutierung sind beschrieben
und passend, um das Forschungsziel zu erreichen. Ein- und

Ausschlusskriterien werden genannt.

Good 4

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

sufficiently rigorous?

Der Analyseprozess ist verstandlich beschrieben und in funf

Schritten durchgefiihrt. Die Interviews wurden wortlich transkribiert

und mehrmals gelesen.

Good 4

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

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

considered?

Es wurde eine mundliche Zustimmung erteilt und vom regionalen

Ethikprifungsausschusses des Karolinska Instituts genehmigt.

Fair 3

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

Die Ergebnisse sind gut und verstandlich prasentiert. Zitate aus

den Interviews sind enthalten.

Good 4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this

study transferable (generalizable) to a wider population?

Die Ergebnisse der Studie sind auf die breite Bevolkerung
Ubertragbar, obwohl es eventuell die Ubertragbarkeit einschrankt,
da sie mdglicherweise nicht auf landliche Gebiete anwendbar sind,
da die Teilnehmer aus stadtischen und vorstadtischen Gebieten

waren.

Fair 3

9. Implications and usefulness: How important are these findings

to policy and practice?

Die Ergebnisse sind nutzlich fur die Pflegepraxis. Es wird

hingewiesen, dass weitere Forschungsarbeiten erforderlich sind.

Fair 3

Total:

33 (92%)
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Effects of a support group programme for patients with life- threatening

iliness during ongoing palliative care (Henriksson et al. 2012)

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

Der Titel und der Abstract sind gut verstandlich. Der Abstract ist

gut gegliedert. Keywords sind angegeben.

Good 4

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

clear statement of the aims of the research?

Die Einleitung ist ausreichend und schlief3t mit dem Ziel der Studie
ab.

Good 4

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

explained?

Der Methodenteil ist klar strukturiert und die Methode ist passend

fur die Forschungsfrage.

Good 4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address

the aims?

Die Stichprobenauswahl und die Rekrutierung ist beschrieben.

Good 4

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

sufficiently rigorous?

Der Analyseprozess ist verstandlich beschrieben.

Good 4

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

considered?

Eine informierte Zustimmung wurde von den Teilnehmerinnen und
Teilnehmern eingeholt. Die Studie wurde von einem regionalem

Ethikprifungsausschusses eingeholt.

Good 4
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7. Results: Is there a clear statement of the findings?

Die Ergebnisse sind gut beschrieben und beantworten die

Forschungsfrage.

Fair 3

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this

study transferable (generalizable) to a wider population?

Aufgrund der kleinen Stichprobe ist keine Ubertragbarkeit auf eine
grofldere Population mdglich, die Ergebnisse dienen aber der

Wissenserweiterung.

Fair 3

9. Implications and usefulness: How important are these findings

to policy and practice?

Die Ergebnisse sind nutzlich fur die Pflegepraxis. Eine
Praxisempfehlung wird angeflihrt, jedoch die

Forschungsempfehlung fehlt.

Fair 3

Total:

33 (92%)
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Essential knowledge for family caregivers: a qualitative study (Angelo et al.

2013)

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

Der Titel ist kurz und knapp, aber ausreichend. Der Abstract ist gut

strukturiert und verstandlich. Keywords sind angegeben.

Good 4

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

clear statement of the aims of the research?

Die Einleitung beginnt mit einem Uberblick und endet mit dem

Forschungsziel.

Good 4

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

explained?

Der Methodenteil ist vollstandig und gut strukturiert.

Good 4

4. Sampling: Was the sampling strategy appropriate to address

the aims?

Die Stichprobenauswahl ist nicht ausreichend beschrieben.

Einschlusskriterien sind angefihrt.

Fair 3

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

sufficiently rigorous?

Der Analyseprozess ist verstandlich beschrieben.

Good 4

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

considered?

Die Studie wurde einem regionalen Ethikkomitee vorgelegt und

dieses hat bestatigt, dass flr Beobachtungsstudien wie diese keine

Zulassung notwendig ist.

Good 4
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7. Results: Is there a clear statement of the findings?

Der Ergebnisteil ist gut gegliedert und verstandlich erklart.

Good 4

8. Transferability or generalizability: Are the findings of this

study transferable (generalizable) to a wider population?

Aufgrund der kleinen Stichprobe ist die Ubertragbarkeit auf eine
groRere Population schwer moglich. Die Ergebnisse dienen jedoch

der Wissenserweiterung.

Fair 3

9. Implications and usefulness: How important are these findings

to policy and practice?

Es gibt keinen Hinweis fur die Pflegepraxis.

Fair 3

Total:

33 (92%)
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