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Zusammenfassung

Hintergrund: Viele Menschen mit terminalen Erkrankungen wollen im hauslichen Um-

feld sterben. Dadurch sind insbesondere auch Angehdorige gefordert. Die psychosozi-
alen Bedurfnisse der Patient*innen und deren Angehdrigen bleiben oft unerfillt. Die
Versorgung am Lebensende soll nicht nur kdrperliche sondern insbesondere auch psy-
chosoziale Aspekte berucksichtigen. Pflegepersonen haben durch ihre Nahe zu den
Betroffenen und ihre fachlichen Kompetenzen eine Schlisselrolle die psychosozialen

Bedurfnisse zu erkennen und adaquate Unterstlitzung anzubieten.

Ziel: Ziel dieser Arbeit ist es, zu beschreiben, welche Rolle Pflegepersonen hinsichtlich
Aufgaben und Verantwortlichkeiten bei der psychosozialen Begleitung von Menschen
mit einer terminalen Erkrankung und deren Angehdrigen am Lebensende im hausli-

chen Setting einnehmen.

Methode: Fir diese Arbeit wurde ein narratives Review gewahlt. Die Recherche fand
zwischen Marz 2022 und Mai 2022 in den Datenbanken ,PubMed®, ,CINAHL®, ,Em-
base via Ovid“, ,PsychINFO* und ,PubPsych® statt. Des Weiteren wurde in ,Google
Scholar® und ,ResearchGate“ nach Literatur gesucht. Die Qualitat der ausgewahlten
Studien wurde mit entsprechenden Bewertungsinstrumenten (Joanna Briggs Institute,

Mixed Methods Appraisal Tool) tUberpruft.

Ergebnisse: Insgesamt konnten 18 Studien inkludiert werden. Die Rolle der Pflege-
person in der psychosozialen Begleitung von Menschen mit terminalen Erkrankungen
sowie deren Angehdrigen wurden in die ganzheitliche, psychische und soziale Ebene
kategorisiert. Zentrales Element ist der holistische Ansatz von Pflegepersonen, die mul-
tiprofessionelle Zusammenarbeit sowie die Erfassung der psychosozialen Bedlirfnisse.
Auf psychischer Ebene begleiten Pflegepersonen durch den Aufbau von Beziehungen

VI



und Vertrauen, Kommunikation, Bewaltigung, Edukation, Sinnfindung sowie Trauerbe-
gleitung. Die Begleitung auf sozialer Ebene umfasst die Unterstlitzung von Entschei-

dungsfindungen, die Konfliktldsung und die Koordination von Ressourcen.

Schlussfolgerung: Psychosoziale Begleitung erfolgt ganzheitlich und erfordert einen

multiprofessionellen Zugang. Der Aufbau von Beziehungen sowie die Kommunikation
sind zentrale Elemente in der psychosozialen Begleitung. Pflegepersonen informieren
und beraten Patient*innen sowie Angehdrige, unterstitzen bei der Entscheidungsfin-
dung und koordinieren Ressourcen, damit die Versorgung am Lebensende im hausli-
chen Setting ermoglicht werden kann. Zuklnftige Forschung sollte psychosoziale In-
terventionen fur Menschen mit terminalen Erkrankungen im hauslichen Setting fokus-

sieren.
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Abstract

Background: Most people suffering from terminal illness want to die in their own home.
As a result, caregivers in particular are also challenged. The psychosocial needs of
patients and their caregivers are often remain unfulfilled. End-of-life care should not
only take into account physical but also psychosocial aspects. Due to their proximity to
those affected and their professional skills, nurses have a key role in recognizing psy-

chosocial needs and offering adequate support.

Aim: The aim of this master thesis is to describe the role of nurses in terms of tasks

and responsibilities in the psychosocial support of people with terminal illness and their

caregivers at the end of life in home care.

Methods: For this work a narrative review was chosen. The search was performed
between March 2022 and May 2022 in the databases "PubMed", "CINAHL", “Embase
via Ovid”, “PsychINFO” and “PubPsych”. Furthermore, literature was searched in
"Google Scholar" and "ResearchGate". The quality of the selected studies was re-
viewed using appropriate assessment tools (Joanna Briggs Institute, Mixed Methods

Appraisal Tool).

Results: A total of 18 studies were included. The role of the nurses in psychosocial
support was categorized into the holistic, psychological and social level. The core ele-
ment is the holistic approach of nurses, multiprofessional cooperation and the assess-
ment of psychosocial needs. On the psychological level, nurses provide support by
building relationships and trust, communication, coping, education, finding meaning
and grief counseling. Social support focuses on supporting decision-making, conflict

resolution and coordination of resources.



Conclusion: Psychosocial support is holistic and requires a multiprofessional ap-
proach. Building relationships and communication acre the core elements in psychoso-
cial support. Nurses inform and advise patients and caregivers, support them in deci-
sion-making and coordinate resources so that end-of-life care can be provided in the
home care. Future research should focus on psychosocial interventions for people with

terminal illness in the home care setting.



1. Einleitung

1.1 Hintergrund

Aufgrund der alternden Weltbevdlkerung sowie der Zunahme von Krebserkrankungen
und anderen chronischen Erkrankungen ist der globale Bedarf an Palliativversorgung
derzeit so hoch wie nie zuvor und wird sich laut Prognosen bis zum Jahr 2060 voraus-
sichtlich verdoppeln. Weltweit bendtigen Uber 56,8 Millionen Menschen jahrlich pallia-
tive Versorgung, davon 45,3 % im letzten Lebensjahr. Qualitativ hochwertige Palliativ-
versorgung erhalten lediglich 14% der Patient*innen, dies hauptsachlich im europai-
schen Raum (Connor 2020). Die Ergebnisse eines systematischen Reviews zeigen,
dass 24-80% der Menschen mit terminalen Erkrankungen ihr eigenes Zuhause als be-
vorzugten Sterbeort angeben. In den hoch entwickelten Landern sterben die meisten
jedoch in Krankenhausern oder anderen Einrichtungen (Garcia-Sanjuan et al. 2022).
In Osterreich sind im Jahr 2020 91.599 Gestorbene vermeldet worden, 69,2% davon
in Krankenanstalten und Pflegeheimen (Statistik Austria 2021). Der Ort des Sterbens
wird von vielen Faktoren beeinflusst, die letztendlich dartber entscheiden, ob die Win-
sche hinsichtlich des Sterbeortes erfullt werden kdnnen. Beispielsweise wird der funk-
tionelle Status der Patientin oder des Patienten, der Zugang zur spezialisierten Pallia-
tivversorgung sowie die Prasenz von Angehdrigen, die nicht mehr berufstatig sind und
die Rolle der Pflege Ubernehmen wollen, positiv mit dem Sterben im hauslichen Umfeld
assoziiert (Garcia-Sanjuan et al. 2022). In Europa werden zwischen 80-90% der medi-
zinischen und pflegerischen Leistungen im Rahmen der Palliativversorgung von der
Grundversorgung ubernommen. Diese inkludiert im hauslichen Setting Hausarzt*in-
nen, niedergelassene Facharzt*innen sowie die mobile Hauskrankenpflege. Zudem
kann spezialisierte Palliativversorgung wie palliative Konsiliardienste, mobile Palliativ-
teams oder Hospizdienste hinzugezogen werden (Radbruch, Payne & Vorstand 2011).
Durch die Versorgung am Lebensende im hauslichen Setting sind insbesondere auch
Angehdrige gefordert. Zum einen kann die Ubernahme der Pflege emotional sehr be-
lastend sein, beispielsweise durch das schrittweise Abschiednehmen der gepflegten
Person oder den Umgang mit der plétzlichen Veranderung des Gesundheitszustandes.



Zum anderen sind Angehdrige auch korperlichen und zeitlichen Belastungen ausge-
setzt, die vor allem mit der Verschlechterung des Zustandes der gepflegten Person
zunehmen (Leow & Chan 2017; Pepin & Hébert 2020). Mit pflegenden Angehdrige sind
jene Personen gemeint, die einen personlichen Bezug zur einer Person mit einer chro-
nischen Erkrankung oder Behinderung haben und in die Versorgung derer involviert
sind. Diese informelle Unterstitzung seitens der Angehdrigen kann einerseits Haupt-
aufgabe der Person sein und im gemeinsamen Haushalt erfolgen und andererseits
konnen die Aufgaben auf mehrere Personen aufgeteilt werden, die nicht im gemeinsa-
men Haushalt leben. Darunter fallen somit Ehepartner*innen, Lebensgefahrt*innen,

Familienmitglieder, Nachbar*innen, Freund*innen oder sonstige Bekannte (Wilz 2019).

In der internationalen Literatur werden verschiedene Begriffe beschrieben, die in Zu-
sammenhang mit dem Lebensende verwendet werden wie beispielsweise ,Palliative
Care®, ,Hospice Care” (Hui et al. 2013; Izumi et al. 2012), ,End-of-life Care® oder ,Ter-
minal Care” (Izumi et al. 2012). Es wurde keine international einheitliche Definition fur
das Lebensende gefunden, daher werden die verschiedenen Begrifflichkeiten nachste-
hend erklart. Die Auseinandersetzung mit verschiedenen Definitionen erscheint fur
diese Arbeit relevant, da die psychosoziale Begleitung von Menschen mit terminalen
Erkrankungen sowie deren Angeharigen in der internationalen Literatur betrachtet wer-

den soll.

1.2 Versorgung am Lebensende vs. Hospiz- vs. Palliativversorgung

Die Versorgung am Lebensende ist mit den englischen Begriffen ,End-of-life Care*
oder ,Terminal Care® gleichzusetzen Radbruch, Payne & Vorstand (2011). In den letz-
ten 30 Jahren hat die Verwendung des Begriffs ,End-of-life Care® in der englischspra-
chigen Literatur zugenommen und den Begriff ,Terminal care” groftenteils ersetzt bzw.
werden die beiden Begrifflichkeiten synonym verwendet. Aufgrund der mangelnden
Evidenz an klinischen Pradikatoren fir das Lebensende, kann der Zeitpunkt, ab wann
sich eine Person in der letzten Lebensphase befindet, nicht klar definiert werden (Izumi
et al. 2012). Zwei zentrale Aspekte kdnnen berucksichtigt werden, um eine Person, die

sich am Lebensende befindet, identifizieren zu konnen:



e Eine krankheitszentrierte Perspektive basierend auf einer Periode, welche mit
einer irreversiblen Verschlechterung des Allgemeinzustandes einhergeht sowie

e Eine zeitbasierte Perspektive, die auf einer Lebenserwartung von weniger als
sechs Monaten beruht (Hui et al. 2014).

Der Begriff ,End-of-life Care® wird in Europa synonym fur die Palliativ- und Hospizver-
sorgung verwendet. Im breiteren Sinn ist unter dem Lebensende ein Zeitrahmen von
1-2 Jahren zu verstehen, indem die Patient*innen, deren Angehorigen sowie die in die
Behandlung involvierten Personen realisieren, dass die Erkrankung lebenslimitierend
geworden ist. Das Lebensende kann jedoch auch spezifischer gefasst werden und die
Versorgung in den letzten Tagen bzw. Stunden des Lebens meinen (Radbruch, Payne
& Vorstand 2011).

Die Hospizversorgung bzw. ,,Hospice Care“ ist vor allem in den USA weit verbreitet
und wird als Philosophie, Programm oder System definiert, welche auf eine ganzheitli-
che Versorgung von schwer kranken und sterbenden Menschen sowie deren Angeho-
rigen abzielt (Hui et al. 2013). In Osterreich wird die Hospiz- und Palliativversorgung
als Einheit gesehen (Dachverband HOSPIZ Osterreich 2022a) und zielt nicht mehr pri-
mar auf die Lebensverlangerung ab, sondern hebt die Bereitstellung von Wohlbefinden
sowie Symptomlinderung hervor. Sie richtet sich an psychologische, soziale und spiri-
tuelle Bedurfnisse wodurch die Wirde und die Lebensqualitat der Betroffenen erhalten
werden soll. Daruber hinaus setzt sich die Hospizbegleitung in der Trauerphase der
Angehdrigen fort. Patient*innen und deren Angehdrige werden als eine Einheit gese-
hen, wobei vor allem die Angehorigen zentrale Mitglieder des Hospizteams darstellen.
In der Regel werden Menschen mit einer Lebenserwartung von weniger als 6 Monaten
einer Hospizbetreuung zugewiesen. Daruber hinaus, wird dies vor allem Krebspati-
ent*innen angeboten (Dachverband HOSPIZ Osterreich 2022a; Hui et al. 2013; lzumi
et al. 2012). Die Hospizversorgung setzt sich aus einem multiprofessionellem Team
zusammen und findet vor allem im hauslichen Setting statt, obwohl es auch Tagesstat-
ten und stationare Hospizeinrichtungen gibt, die eine Betreuung anbieten. In der Hos-
pizversorgung gehen professionelle und laienhafte Pflege ineinander Uber, daher ist
das Engagement von ehrenamtlichen Mitarbeiter*innen integraler Bestandteil der Hos-
pizbegleitung (Dachverband HOSPIZ Osterreich 2022a; Hui et al. 2013).



FuUr den englischen Begriff ,Palliative Care” gibt es im deutschsprachigen Raum keinen
aquivalenten Ausdruck, daher wird darunter sowohl Palliativmedizin als auch Palliativ-
pflege verstanden. Der Begriff Palliativversorgung hat sich in der deutschen Sprache
durchgesetzt, der das Konzept der Palliative Care am besten beschreibt (Radbruch,
Payne & Vorstand 2011). Im Jahr 2020 definiert die Weltgesundheitsorganisation
(WHO) ,Palliative Care” als einen Ansatz, der die Lebensqualitat von Patient*innen und
deren Angehdrigen verbessert, welche mit Herausforderungen im Zusammenhang ei-
ner lebenslimitierenden Erkrankungen konfrontiert sind. Durch eine frihzeitige Erken-
nung, adaquates Assessment und Behandlung von Schmerzen und anderen korperli-
chen, psychosozialen oder spirituellen Problemen, soll Leiden verhindert bzw. gelindert
werden. Im multiprofessionellem Team sollen sowohl Patient*innen als auch deren Be-
treuungspersonen umfassende Unterstitzung angeboten werden, um den Patient*in-
nen bis zum Tod ein selbstbestimmtes, aktives Leben zu ermdglichen (WHO 2020).

Aus dieser Definition ergeben sich folgende Werte und Grundsatze:

e Patient*innen und deren Angehdrige werden als autonome, selbstbestimmte In-
dividuen respektiert und Palliativversorgung kommt nur zum Einsatz, wenn
diese angenommen werden kann

e Palliativversorgung ist gekennzeichnet durch einen offenen, sensiblen und res-
pektvollen Umgang und berucksichtigt personliche, kulturelle und religiose
Werte und Gewohnheiten

e Fir die optimale Betreuung sowie das Management der Erkrankung, ist der Auf-
bau einer partnerschaftliche Beziehung mit den Patient*innen und deren Ange-
horigen essenziell

e Das primare Ziel der Palliativversorgung ist die Verbesserung bzw. Erhaltung
der Lebensqualitat von Patient*innen und deren Angehdérigen

e Palliative Care sieht den Tod als naturlichen Prozess, er wird weder beschleu-
nigt noch hinausgeschoben

e Gute Kommunikation ist ein wesentlicher Bestandteil der Palliativversorgung
und umfasst samtliche Interaktionen sowohl innerhalb des Versorgungsteams

als auch mit Patient*innen und Angehdrigen



e Palliativversorgung soll im multiprofessionellem Team erfolgen, denn nur durch
die kontinuierliche Zusammenarbeit verschiedener Professionen und Diszipli-
nen ist eine umfassende, holistische Betreuung gewahrleistet

e Trauerbegleitung, welche die Angehdrigen auf den Verlust vorbereitet und sich
nach dem Tod fortsetzt, ist ein zentrales Element in der palliativen Versorgung
(WHO 2020).

1.3 Psychosozialer Stress & Psychosoziale Bediirfnisse

Menschen mit terminalen Erkrankungen, wie beispielsweise Krebs oder chronischer
Herzinsuffizienz, sowie deren Angehorige sind einem hohen Maf an psychosozialem
Stress, wie Angst und Depression, ausgesetzt, der am Lebensende zunimmt (Seow et
al. 2021). Patient*innen sind starker von depressiven Symptomen betroffen als deren
Angehdrige (Goetze et al. 2014) und berichten am haufigsten Uber sozialen Rickzug,
Einsamkeit, kognitive Einschrankungen, Traurigkeit, Sorgen, Interessensverlust an ge-
wohnten Aktivitaten sowie Konflikte mit den pflegenden Angehdrigen. Mit zunehmen-
der funktioneller Einschrankung — vor allem wenn Patient*innen von starken Schmer-
zen betroffen sind — nimmt die psychosoziale Belastung zu bzw. beeinflussen sich die
korperliche und die psychosoziale Ebene gegenseitig (Goetze et al. 2014; Kuttner,
Wuller & Pastrana 2017; Seow et al. 2021). Angehérige sind starker von Angsten be-
troffen als erkrankte Personen (Goetze et al. 2014). Beispielsweise haben sie Angst,
nicht das nétige Wissen fiir die Ubernahme der pflegerischen Versorgung zu haben
(Pepin & Hébert 2020). Zudem stellt die Ubernahme der informellen Pflege eine finan-
zielle und organisatorische Herausforderung dar. Insbesondere fur Ehepartner*innen
ist die psychosoziale Belastung aufgrund ihres engen Beziehungsverhaltnisses sehr
hoch (Goetze et al. 2014).

Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren Angehorige haben zahlreiche un-
erfullte psychosoziale Bedurfnisse (Seow et al. 2021). Darunter werden individuelle
Anspruche oder Winsche bzw. erlebte Mangel- oder Belastungszustande einer Person
verstanden, die sich auf psychischer, sozialer sowie kultureller Ebene befinden und in
enger Wechselwirkung stehen (Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin (DGP)



2020). Patient*innen haben das Bedurfnis der offenen Kommunikation tber ihre Er-
krankung und den Verlauf. Sie winschen sich, dass sich Gesundheitsprofessionen Zeit
nehmen, damit die Patient*innen ihre Angste und Sorgen teilen und in weiterer Folge
ihre Zukunft planen kénnen. Ein wesentliches Anliegen der Patient*innen ist die Ein-
bindung in medizinische Entscheidungen, daflr ist eine gute Beziehung zu den Ge-
sundheitsprofessionen notwendig. Weiters winschen sich Patient*innen Unterstitzung
hinsichtlich der Krankheitsbewaltigung, weil sie Angst vor der Ungewissheit bzw. vor
dem Verlust der Unabhangigkeit haben und keine Belastung fur ihre Familien darstellen
wollen (Ventura et al. 2014). Beispielhafte Bedurfnisse von Angehorigen sind, dass sie
oftmals besorgt sind, nicht das nétige Wissen zu haben, um ihre Angehdrigen zu pfle-
gen. Sie winschen sich dahingehend mehr Informationen von Gesundheitsprofessio-
nen (Pepin & Hébert 2020). Weiters ist die Ungewissheit Uber die Zukunft bzw. die
Verschlechterung des Gesundheitszustandes der erkrankten Person sehr belastend
fur Angehdrige. Daher bendtigen sie eine Ansprechperson, die sie bei Fragen konsul-
tieren kdnnen, vor allem hinsichtlich des Symptommanagements. Mit zunehmender
Verschlechterung des Gesundheitszustandes der erkrankten Person, génnen sich pfle-
gende Angehorige kaum Auszeiten, weil sie noch so viel Zeit wie moglich miteinander
verbringen wollen. Das bringt sie an ihre Grenzen und fihrt oft zu Erschépfung. Ange-
horige berichten, dass ihnen oftmals der Zugang zu professioneller Unterstitzung fehlt.
Weiters ist es flir Angehorige schwierig, ihren Beruf, die Familie und die Rolle als infor-
melle Pflegeperson zu koordinieren. Viele legen ihre berufliche Tatigkeit nieder,
wodurch die finanzielle Belastung enorm ist. Nach dem Tod der erkrankten Person
geben Angehdrige ein Gefuhl der inneren Leere an und sie bendtigen einen langen
Zeitraum, um wieder zurlick in ein annahernd normales Leben zu finden. Sie wiinschen
sich jemanden an ihrer Seite, der ihnen in der Trauerphase beisteht (Pepin & Hébert
2020). Angehorige winschen sich auch mehr Unterstlitzung von palliativen Versor-
gungsteams, damit sie mit den Patient*innen etwas unternehmen und somit an gesell-
schaftlichen Aktivitaten teilnehmen kénnen (Ventura et al. 2014). Diese Bedurfnisse
bleiben oft unerfillt und werden mit verminderter Lebensqualitat von Erkrankten und
Angehdrigen assoziiert. Um die Lebensqualitat zu verbessern, benodtigen Menschen



mit terminalen Erkrankungen sowie deren Angehorige vor allem psychosoziale Beglei-
tung (Goetze et al. 2014; Seow et al. 2021).

1.4 Psychosoziale Begleitung

Die psychosoziale Begleitung bezieht sich auf samtliche Bereiche, die das psychische,
emotionale und soziale Wohlbefinden der Patient*innen sowie deren Angehdrige be-
einflussen und inkludiert Unterstitzung hinsichtlich des Selbstwertgefihls und der
Selbstwahrnehmung, der Krankheitsverarbeitung und -bewaltigung, Kommunikation,

soziale und finanzielle Aspekte sowie Beziehungen zu anderen (Lloyd-Williams 2008).

Psychosoziale Begleitung adressiert psychologische Erfahrungen von Verlust und dem
bevorstehenden Tod der Patient*innen und die Auswirkungen auf die Angehorigen. Sie
beinhaltet den religidsen Glauben, die Kultur, die Werte und die sozialen Faktoren,
welche diese Erfahrungen beeinflussen. Psychosoziale Begleitung inkludiert ebenso
praktischen Aspekte der Versorgung wie beispielsweise finanzielle Unterstitzung, Un-
terstutzung im Haushalt und bei der Verrichtung von Aktivitaten des taglichen Lebens

und Uberlappt sich mit spiritueller Begleitung. Psychosoziale Begleitung umfasst:

e Psychologische Methoden, die den Patient*innen und Angehdérigen ermoglichen
ihre Gedanken, Geflihle und krankheitsbezogene Aspekte zu kommunizieren

e Psychologische Interventionen, welche darauf abzielen das psychologische und
emotionale Wohlbefinden der Patient*innen sowie deren Angehdrige zu verbes-

sern

Das soziale Netzwerk der Patient*innen ist ein wesentlicher Faktor in der Krankheits-
verarbeitung und -bewaltigung. Es beeinflusst das personliche Erleben der Erkran-
kung, die Entscheidungsfindung und inwiefern ihnen Ressourcen zur Verfligung ste-
hen, um die Erkrankung zu bewaltigen. In der Praxis wird der Fokus der sozialen Un-
terstutzung oftmals auf die Angehorigen gelegt, jedoch ist die Organisation eines sozi-
alen Netzwerks auch fur die Patient*innen relevant (LIoyd-Williams 2008).

In der psychosozialen Begleitung stehen die Patient*innen sowie die Angehdrigen in

ihrer Ganzheit im Zentrum und orientiert sich dabei an den vorhandenen Ressourcen



wie beispielsweise dem sozialen Netzwerk. Bereits die Diagnose einer lebenslimitie-
renden Erkrankung 16st Angste, Sorgen und Unsicherheiten bei den Betroffenen aus,
denen entsprechend begegnet werden muss. Palliativversorgung richtet sich nicht nur
an korperliche Symptome, sondern auch psychosoziale Aspekte sind ein wesentlicher
Bestandteil. Palliativversorgung bietet eine umfassende, ganzheitliche Begleitung wah-
rend der letzten Lebensphase und sollte so frih wie mdglich hinzugezogen werden.
Dies erfordert von den beteiligten Berufsgruppen, die individuellen Bedurfnisse der Be-
troffenen zu erkennen und einfihlsam darauf zu reagieren. Es ist wichtig, den Betroffe-
nen auf wurdevolle Art und Weise, Zuversicht und Mut zu vermitteln. Fur eine erfolg-
reiche psychosoziale Begleitung ist Zuwendung und angemessene Kommunikation
von wesentlicher Bedeutung (Wasner & Pankhofer 2021). Psychosoziale Begleitung
erfordert einen multiprofessionellen Zugang. Das Ausmal} ist abhangig davon, inwie-
fern Unterstltzung von den Betroffenen bendtigt bzw. gewlnscht wird. Berufsgruppen,
welche in die psychosoziale Begleitung involviert sein kdnnten, sind beispielweise
Arzt*innen, Pflegepersonen, Sozialarbeiterinnen, Hospizmitarbeiter*innen sowie eh-
renamtliche Mitarbeiter*innen. Je spezifischer die Aspekte der psychosozialen Beglei-
tung sind, desto spezialisiertere Professionen werden bendétigt (Wasner & Pankhofer
2021). Das National Institute for Health and Care Excellence (NICE 2004) hat eine
Guideline zur Verbesserung der Palliativversorgung bei Erwachsenen mit einer Krebs-
erkrankung herausgegeben, in der unter anderem Empfehlungen zur psychosozialen
Begleitung abgeben werden. Es wurde ein Stufenmodell entwickelt, dass den multipro-
fessionellen Zugang in der psychosozialen Begleitung verdeutlicht. Das Modell umfasst
die Kompetenzen und Expertise von allen Gesundheitsprofessionen, die in die psycho-
soziale Begleitung involviert sind und setzt sich aus Assessment und entsprechenden
Interventionen zusammen. Die einzelnen Stufen des Modells werden nachfolgend na-

her erklart und sind in Abbildung 1 dargestellt.



Stufe 1

In der ersten Stufe sind alle Berufsgruppen inkludiert, die direkt in die Versorgung der
Patient*innen und deren Angehorigen involviert sind. Der Fokus liegt hierbei auf der
generellen emotionalen Entlastung und praktischen Hilfestellung. Alle Gesundheitsbe-
rufe sollten in der Lage sein, psychosozialen Stress zu erkennen, um die Patient*innen
und Angehdrige vor weiteren Problemen zu schitzen. Sie sollten sich ihrer eigenen
Kompetenzgrenzen bewusst sein und falls diese Uberschritten werden, sollte die Zu-
weisung an eine spezialisiertere Berufsgruppe erfolgen. In der ersten Stufe sollte die

psychosoziale Begleitung folgende Malinahmen beinhalten:

e Ehrliche und mitfuhlende Kommunikation

e Behandlung der Patient*innen und Angehorigen mit Wirde, Respekt und
Freundlichkeit

e Aufbau und Pflegen von Beziehungen

¢ Information der Patient*innen und Angehdrige Uber emotionale Unterstitzungs-
angebote (NICE 2004).

Stufe 2

Stufe 2 richtet sich an Gesundheitsprofessionen mit zusatzlicher Expertise im psycho-
sozialen Bereich. Darunter fallen beispielsweise Arzt*innen und Pflegepersonen mit
spezialisierter Palliativausbildung, Sozialarbeiter*innen, Seelsorger*innen oder
Psycholog*innen. Die Erhebung einer psychosozialen Anamnese sollte angestrebt und
in weiterer Folge regelmafig evaluiert werden. Die Inhalte des Screenings sollten unter
anderem die Auswirkungen der Erkrankung auf das tagliche Leben, die Stimmung so-
wie die familiaren Beziehungen abdecken. Durch aktives Zuhéren und den Aufbau von
Vertrauen kénnen die Betroffenen Sorgen und andere Geflihle zum Ausdruck bringen.
Durch wertfreie Gesprache im Rahmen des Assessments kdnnen bereits Losungen
gefunden werden. Wenn nicht, sollte geeignete Unterstitzung angeboten werden.
Problemlosungsstrategien sollten entwickelt werden, um aktuelle Krisensituation zu be-
waltigen (NICE 2004).



Stufe 3

Stufe 3 erfordert spezifische Expertise einer Berufsgruppe und fallt in den Bereich der
Psychotherapie, sozialrechtlichen Beratung, Sozialarbeit und Seelsorge. Im Rahmen
des Assessments sollten Professionen zwischen moderaten und schwerwiegenden
psychosozialen Bedurfnissen unterscheiden kdnnen und danach entsprechende Spe-
zialist*innen konsultieren. Malinahmen, die auf dieser Ebene gesetzt werden kdnnen,
beinhalten beispielsweise das Management von Angst und Depression oder I16sungs-
orientierte Therapieansatze. Sie zielt darauf ab, milden bis moderaten psychosozialen
Stress zu bewaltigen. Auf dieser Stufe kdnnen ebenso spezifische psychologische In-
terventionen hinsichtlich Sorgen Uber den Krankheits- und Behandlungsverlauf, per-

sonliche Beziehungen oder spirituelle Aspekte angemessen sein (NICE 2004).

Stufe 4

Diese Stufe richtet sich an Spezialist*innen fur psychische Gesundheit, welche kom-
plexe psychische Probleme wie Psychosen oder affektive Stérungen erhebt. MalRnah-
men, welche in dieser Stufe gesetzt werden, richten sich an moderate bis schwerwie-
gende psychische Probleme, wie eine schwere Depression oder Angststorung, und
umfassen spezialisierte psychologische bzw. psychiatrische Interventionen (NICE
2004).

Das Modell basiert auf Empfehlungen, jedoch ist es nicht immer mdglich, die einzelnen
Stufen voneinander abzugrenzen, sondern sie Uberlappen sich teilweise. Dabei ist zu
beachten, dass Gesundheitsprofessionen, welche psychosoziale Begleitung durchfih-
ren, auf die individuelle Situation und die Wiinsche der Patient*innen sowie deren An-
gehorigen eingehen. Letztendlich liegt die Entscheidung bei den Patient*innen und den
Angehdrigen, inwiefern sie psychosoziale Begleitung in Anspruch nehmen wollen
(NICE 2004).
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STUFE 1

Berufsgruppen

Alle Gesundheits-
professionen

Assessment

Erkennen von psy-
chosozialen Bedlirf-
nissen

Intervention

Informationen, Kom-
munikation, Bezie-
hungsaufbau, prakti-
sche Hilfestellung

STUFE 2

Berufsgruppen

Gesundheitsprofes-
sionen mit zusatzli-
cher Expertise (Palli-
ative-Care-Pflege-
personen & Arzt*in-
nen, Sozialarbei-
ter*innen, Psycho-
log*innen...)

Assessment

Erheben einer psy-
chosozialen Anam-
nese

Intervention

Problemlésung, In-

formation & Bera-

tung, qualifizierte
Hilfestellung

STUFE 3

Berufsgruppen

Professionen mit
spezialisierter Ex-
pertise (Psychothe-
rapie, Sozialarbeit,
sozialrechtliche Be-
ratung, Seelsorge)

Assessment

Erhebung von psy-
chosozialem Stress
und stellen einer
psychischen Diag-
nose

Intervention

Spezifische psycho-
logische Intervention
hinsichtlich Manage-
ment von Angst &
Depression

STUFE 4

Berufsgruppen

Spezialist*innen fur
psychische Gesund-
heit

Assessment

Diagnose einer psy-
chischen Erkran-
kung

Intervention

Spezialisierte psy-
chologische & psy-
chiatrische Interven-
tionen wie z. B. Psy-
chotherapie, kogni-
tive Verhaltensthera-
pie

ZUNEHMENDE SPEZIALISIERUNG

Abbildung 1: Stufenmodell psychosozialer Begleitung angelehnt an NICE (2004).

Nachdem die psychosoziale Begleitung einen ganzheitlichen Ansatz verfolgt, wurde
das Biopsychosoziale Modell (Engel 1980) herangezogen, um aufzuzeigen, was dies

im Kontext der Palliativversorgung bedeutet.
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1.5 Psychosoziale Begleitung anhand des Biopsychosozialen Mo-
dells

Der theoretische Hintergrund dieser Arbeit ist das biopsychosoziale Modell nach dem
Psychiater George Engel (1980). Gesundheit und Krankheit werden in drei Dimensio-
nen gefasst (biologisch, psychisch und sozial), die sich gegenseitig kontinuierlich be-
einflussen. Mit Hilfe des Modells lasst sich auch die Behandlung von Krankheiten, Ge-
sundheitsférderung und Krankheitspravention erklaren. Psychische und soziale Fakto-
ren sind bei Erkrankungen wesentliche Determinanten und mussen daher berucksich-
tigt werden (Egger 2008). Nach Egger sind Gesundheit und Krankheit als dynamischer
Prozess zu verstehen. Gerat eine Dimension aus dem Gleichgewicht, wirkt sich dies
negativ auf die Gesundheit aus und ein Wohlbefinden ist nicht mehr mdglich. Die Ge-
sundheit muss somit stets geschaffen und aufrechterhalten werden. Entscheidende
Ebene flr die Wahrnehmung einer Krankheit ist das Individuum selbst. Mal3geblich fur
die Behandlung, den Umgang mit der Erkrankung sowie den Verlauf und das weitere
Leben sind soziale Faktoren, die sich auf die interpersonale, familiare und gesellschaft-
liche Ebene beziehen (Egger 2005). Palliativversorgung steht fur eine ganzheitliche
Betreuung und Begleitung von Sterbenden und ihren Angehdrigen, daher schlief3t sie
sowohl die korperliche als auch die psychische, soziale und spirituelle Dimension ein.
Die spezifischen Bedurfnisse und Probleme der Palliativpatient*innen sowie deren An-
gehorige lassen sich mit dem biopsychosozialen Modell umfassend darstellen. Bei-
spielsweise ist das Vorhandensein von chronischen Schmerzen mit depressiven Ver-
stimmungen assoziiert. Werden die Schmerzen adaquat therapiert, wird sich die psy-
chische Situation der Patientin oder des Patienten verbessern (BAG & GDK 2014). Um
die Komplexitat der Bedurfnisse in der Palliativversorgung abzubilden, wurde das bi-
opsychosoziale Modell fur die Palliativversorgung adaptiert und ist nachfolgend in Ab-

bildung 2 dargestellit.
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BIO

Belastende & komplexe Symp- ~ PSYCHO

tome (Schmerzen, Atemnot, Ver- Psychische Stérungen (Depres-
wirrungszustand) sion, Angst, Anpassungsstorung)

Verschlechterung des Zustandes Unzureichende Coping-Strate-

Notwendigkeit der Beratung und ) epE

loder Schulung zur Bewaltigung Psychische Krise z. B. durch Au-

von Krisen tonomieverlust
MENSCH

SOZIAL

Schwierige Entscheidungsfin-
dungen, eventuell einge-
schrankte Urteilsfahigkeit

Uberlastung der Angehérigen -
fehlende Unterstiutzung

Versorgungssituation, finanzielle
Probleme

Abbildung 2: Das Biopsychosoziale Modell (ibertragen auf die Palliativversorgung (BAG & GDK 2014).

1.6 Relevanz fir die Pflege im hauslichen Setting

In Osterreichischen Gesundheits- und Krankenpflegesetz (GuKG) ist der Kompetenz-
bereich des gehobenen Dienstes fur Gesundheits- und Krankenpflege in der Hospiz-

und Palliativversorgung nach § 22b wie folgt definiert:

,Die Hospiz- und Palliativversorgung beinhaltet die Pflege und Begleitung von Men-
schen mit einer fortschreitenden, unheilbaren und damit lebensbedrohlichen Erkran-
kung sowie die Betreuung von deren Angehérige und sonstige nahestehende Perso-
nen vor dem Hintergrund eines umfassenden Versténdnis von Krankheit unter Wah-

rung des Selbstbestimmungsrechts und Berticksichtigung des Patientenwillens, die
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das Ziel haben, die Lebensqualitat zu verbessern...(Rechtsinformationssystem des

Bundes (RIS) 2022)*

Die gesetzlichen Rahmenbedingungen legen folgende MalRnahmen flr den gehobe-

nen Dienst der Gesundheits- und Krankenpflege fest:

Feststellung des Bedarfs an Hospiz- und Palliativversorgung

Vorsorgliche Planung, in der die Winsche und Bedurfnisse fur die letzte Le-
bensphase berucksichtig wird

Symptommanagement und -kontrolle

Mitwirkung bei der medikamentdsen und nicht-medikamentdésen Behandlung
zur Symptomlinderung inklusive regelmafiger Evaluierungen

Beratung und/oder Schulung von Palliativpatient*innen sowie deren Angehdrige
hinsichtlich dem Management von Symptomen

Kontinuierlicher sowie enger Austausch im multiprofessionellem Team sowie die
Zusammenarbeit mit verschiedenen Einrichtungen

Beteiligung an der multiprofessionellen Versorgungsplanung sowie die Unter-
stltzung hinsichtlich verfugbarer Ressourcen

Begleitung in der Auseinandersetzung und dem Umgang mit Krankheit, Ab-
schied, Sterben und Tod (Rechtsinformationssystem des Bundes (RIS) 2022).

In Osterreich werden 80-90% der palliativen Patient*innen und Angehdrigen im hausli-

chen Setting von der Grundversorgung wie der mobilen Hauskrankenpflege versorgt.

Spezialisierte Hospiz- und Palliativversorgung werden in 10-20% der Falle hinzugezo-

gen, wenn es um komplexere Fragestellungen geht, welche die Kompetenzen und

Ressourcen der Grundversorgung Ubersteigen (Gesundheit Osterreich GmbH (GOG)

2018). Pflegepersonen sind oftmals die ersten, die den Bedarf an palliativer Versor-

gung erkennen und die Patient*innen sowie deren Angehdrige Uber entsprechende

Leistungen der Palliativversorgung informieren und beraten kénnen (American Nurses

Association & Hospice and Palliative Nurses Association 2017). In der Praxis existieren

jedoch einige Barrieren, die den Zugang zu qualitativ hochwertiger Palliativversorgung
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erschweren, vor allem im hauslichen Setting. Beispielsweise sind Hospiz- und Pallia-
tivversorgungsangebote in der Bevolkerung noch nicht hinreichend bekannt. Zudem
wird der Gedanke an den Tod von Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren
Angehorigen oftmals lange unterdrickt und palliative Versorgung kommt zu spat oder
gar nicht zum Einsatz. Unter anderem sind Pflegepersonen, welche in die hausliche
Pflege involviert sind, gefordert den Ubergang von kurativer zu palliativer Versorgung
zu erkennen. Eine fruhzeitige Versorgungsplanung, welche Werte, Praferenzen sowie
Entscheidungen der Patient*innen und Angehdrigen berucksichtigt, sollte angestrebt
werden (Gesundheit Osterreich GmbH (GOG) 2018). Dazu muss die palliative Versor-
gung im hauslichen Setting, vor allem im Bereich der psychosozialen Begleitung, aus-
gebaut werden (Kav, Brant & Mushani 2018). Durch das Projekt ,HPC Mobil — Hospiz-
kultur und Palliative Care in der mobilen Pflege und Betreuung zu Hause“ konnten in
Osterreich erste Voraussetzungen fiir die Integration von Palliativversorgung in die mo-
bile Versorgung im hauslichen Setting geschaffen werden (Dachverband HOSPIZ
Osterreich 2022b). Der dsterreichweite Ausbau der mobilen Hospiz- und Palliativver-
sorgung ist ein zentrales Ziel, um die Angehdrigen zu unterstitzen und zu entlasten
und ein Sterben im hauslichen Setting zu ermdglichen. Zudem soll die Etablierung von
Advanced Practice Nurses im hauslichen Setting angestrebt werden, um hochstmaogli-

che Versorgungsqualitat anzubieten (Rappold et al. 2021).

Die Begleitung und Betreuung von Menschen mit terminalen Erkrankungen soll sich
nicht nur an kdérperliche Symptome richten, sondern auch psychosoziale Aspekte be-
ricksichtigen (Bultz 2016). Durch die Nahe zu den Betroffenen und die fachliche Kom-
petenz haben gerade Pflegepersonen eine Schlusselrolle, die psychosozialen Bedurf-
nisse frihzeitig zu erkennen und adaquate Unterstlitzungsangebote — unter Umstan-
den mit einem multiprofessionellen — Team, anzubieten (Guener et al. 2018). Obwohl
sich ganzheitliche Palliativversorgung aus verschiedenen Professionen zusammen-
setzt, sind Pflegepersonen diejenigen, die den Grol3teil der Betreuung im hauslichen
Setting Ubernehmen. Einerseits weil sie wegen des kdrperlichen Pflegebedarfs vor Ort
sind und andererseits weil die Ressourcen anderer Disziplinen oftmals nicht vorhanden
sind. Andere Berufsgruppen, wie Sozialarbeiter*innen oder Psycholog*innen, sind von

Pflegepersonen abhangig, weil die Zuweisung der Patient*innen und Angehdrigen

15



meist seitens der Pflege stattfindet. Zudem Uberlappt sich die Rolle der Pflege mit derer
von spezialisierten Berufsgruppen in der psychosozialen Begleitung. Beispielsweise
konnen Pflegepersonen im Rahmen der Korperpflege psychosoziale Unterstitzung
leisten. Viele Patient*innen sowie Angehdrige lehnen auch die Unterstitzung bzw. Kon-
sultation von anderen Professionen ab. Patient*innen und Angehdrige aufdern, dass
sie eher mit vertrauten Personen Uber ihre Bedlrfnisse, Angste und Sorgen sprechen
mochten (Sekse, Hunskar & Ellingsen 2018). Pflegepersonen mussen auf die Versor-
gung von Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren Angehdrigen im haus-
lichen Setting vermehrt vorbereitet und entsprechend ausgebildet werden (Rappold et
al. 2021). Dafur ist es essenziell zu wissen, welche Rolle Pflegepersonen hier einneh-

men.

1.7 Forschungsliicke, Forschungsziel & Forschungsfragen

Die Ergebnisse eines internationalen Reviews zeigen, das Pflegepersonen in Kranken-
hausern bereits vermehrt psychosoziale Unterstutzung anbieten (Guener et al. 2018).
Es gibt Studien (Mulvihill, Harrington & Robertson 2010; Offen 2015; Walshe & Luker
2010), die sich mit der Rolle der Pflegeperson in der hauslichen Palliativversorgung
beschaftigen, jedoch nicht explizit auf die psychosoziale Begleitung von Menschen mit
terminalen Erkrankungen und deren Angehorigen eingehen. Nachdem Pflegepersonen
hier eine Schlusselfunktion haben, ist es notwendig, deren Rolle im hauslichen Setting

naher zu beleuchten.

Ziel dieser Arbeit ist es, zu beschreiben, welche Rolle Pflegepersonen hinsichtlich Auf-
gaben und Verantwortlichkeiten bei der psychosozialen Begleitung von Menschen mit
einer terminalen Erkrankung und deren Angehorigen am Lebensende im hauslichen

Setting einnehmen.
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Daraus ergeben sich folgende Forschungsfragen:

e Welche Rolle hinsichtlich Aufgaben und Verantwortlichkeiten nehmen Pflege-
personen bei der psychosozialen Begleitung von Menschen mit terminalen Er-

krankungen im hauslichen Setting ein?
e Welche Rolle hinsichtlich Aufgaben und Verantwortlichkeiten nehmen Pflege-

personen bei der psychosozialen Begleitung von (informell) pflegenden Ange-

horigen im hauslichen Setting ein?
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2. Methode

2.1 Design

Um die genannten Forschungsfragen der vorliegenden Arbeit beantworten zu kdnnen,
wurde ein narratives Review ausgewahlt. Narrative Reviews eignen sich fur breitere
Forschungsfragen und fassen bestehendes Wissen zu einem spezifischen Interes-
sensgebiet zusammen, analysieren und diskutieren dieses kritisch (Gregory & Denniss
2018).

Der Prozess zur Erstellung eines narrativen Reviews setzt sich laut Gregory & Denniss
(2018) aus funf Schritten zusammen. Der erste Schritt besteht darin, ein interessieren-
des Thema zu wahlen sowie die Zielgruppe zu definieren. Die Auswahl des Themas
sollte relevant flur die klinische Praxis oder von offentlichem Interesse sein. Dabei ist
zu beachten, dass genugend Literatur zur Bearbeitung der Forschungsfragen vorhan-
den ist, um ein Review erstellen zu kdnnen. Weiters sollte der Fokus auf einen spezifi-
schen Aspekt gelegt werden, dadurch kann das Thema eingegrenzt werden. Im nachs-
ten Schritt wird die Literaturrecherche in wissenschaftlichen Datenbanken durchge-
fuhrt. Damit relevante Literatur zu einem interessierenden Thema identifiziert werden
kann, ist es wichtig, passende Keywords zu formulieren, welche dann mit Bool’schen
Operatoren verknupft werden. Die Aktualitat der Literatur kann durch das Setzen einer
Zeitgrenze von funf bis zehn Jahren gewahrleistet werden, ist jedoch abhangig von den
verfugbaren Daten. Falls wahrend der Recherche ein ahnliches Review gefunden wird,
kann der Fokus des eigenen Reviews verandert werden. Der dritte Schritt besteht aus
der kritischen Analyse wahrend des Lesens der gewahlten Literatur. Dabei sollten die
Daten nicht nur zusammengefasst werden, sondern kritisch diskutiert werden und me-
thodologische Schwachen und Wissensliicken aufgezeigt werden. Dadurch kann die
Relevanz der eigenen Forschung untermauert werden. Im nachsten Schritt soll eine
logische Struktur fir den Aufbau des Reviews gefunden werden. Die Einleitung soll den
Hintergrund der Arbeit enthalten und die Schlussfolgerung die wesentlichen Ergeb-
nisse. Der Hauptteil kann beliebig strukturiert werden. Tabellen und Abbildungen kon-
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nen erganzend zum Text eingesetzt werden, um die Inhalte klar und effizient darzustel-
len. Im funften und finalen Schritt wird das Review Uberarbeitet, nachdem ein Feedback

eingeholt wurde (Gregory & Denniss 2018).

2.2 Literaturrecherche

Im Marz 2022 wurde Literatur in wissenschaftlichen Datenbanken sowie ,Google
Scholar“ gesichtet, um sich in die Thematik einzulesen, einen Uberblick tber bereits
vorhandene Daten zu gewinnen und eine Forschungslicke zu identifizieren. Danach

konnte das Forschungsziel bzw. die Forschungsfragen festgelegt werden.

Um die Forschungsfragen zu beantworten, wurde dann von April bis Mai 2022 eine
gezielte Literaturrecherche in funf Datenbanken durchgeflhrt: PubMed (Public Medical
Literatur OnLine), CINAHL (Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature),
PsycINFO, PubPsych sowie Embase via Ovid. Zusatzlich zur Datenbanksuche wurde
eine Handsuche in den Referenzlisten der eingeschlossenen Studien sowie eine Inter-
netrecherche in ,ResearchGate” und ,Google Scholar® durchgefuhrt, wobei hier die

ersten zehn Seiten gesichtet wurden.

2.3 Suchstrategie

Um eine gezielte Suche in den Datenbanken durchfilhren zu kénnen, wurde eine ent-
sprechende Suchstrategie entwickelt. Diese setzt sich aus den Schllsselbegriffen,
Trunkierungen und Bool’'schen Operatoren zusammen. Nachdem sich die beiden For-
schungsfragen nur geringflgig voneinander unterscheiden, wurde nur ein Suchstring
verwendet. Dieser wurde entsprechend breit gefasst, um das Risiko relevante Literatur
zu Ubersehen, zu minimieren. Bei narrativen Reviews sind die Forschungsfragen eher
breit formuliert, daher musste auch die Suchstrategie entsprechend breit gefasst wer-

den.

Zu Beginn wurden die Schlisselbegriffe auf Deutsch aus den genannten Forschungs-
fragen abgeleitet, ins Englische Ubersetzt und nach jeweiligen Synonymen gesucht,
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um die Trefferanzahl in den Datenbanken zu erhéhen. Folgende Schlisselbegriffe wur-

den definiert:

Tabelle 1: Definierte Schilisselbegriffe mit Synonymen

Schliisselbegriffe Keywords Synonyme

Lebensende End of life e Terminal care
e Palliative care

e Hospice care

Psychosoziale Be- Psychosocial support e Psychosocial*

gleitung e Psychosocial intervention
e Psycho*
e Social*

e Emotional*

e Mental*

Hausliches Setting Home care e Home*

e Domestic

Pflegeperson Nursing e Nurses

¢ Hospice and Palliative
Care Nursing

e Psychiatric Nursing

e Nurs*

Ausgewahlte Schllsselbegriffe wurden sinnvoll mit Trunkierungen erganzt, um mog-
lichst viele Wortvariationen zu inkludieren. Fur die einzelnen Schlisselbegriffe wurden,
wenn verfugbar, Medical Subject Headings (MesH) Terms verwendet und/oder als
Keywords gesucht. Die Synonyme wurden mit dem booleschen Operator ,OR* und an-
schlieend die Schllusselbegriffe mit ,AND“ zu einem Suchstring verbunden.

Folgende Suchstrings wurden in den einzelnen Datenbanken verwendet:
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Tabelle 2: Verwendete Suchstrings in den Datenbanken

PubMed

(((((("Palliative Care"[Mesh]) OR ("Terminal Care"[Mesh])) OR ("end of
life"[Title/Abstract])) OR (hospice*[Title/Abstract])) AND ((((((("Psycho-
social Intervention"[Mesh]) OR ("Psychosocial Support Sys-
tems"[Mesh])) OR (psychosocial*[Title/Abstract])) OR (psycho*[Ti-
tle/Abstract])) OR (social*[Title/Abstract])) OR (emotional*[Title/Ab-
stract])) OR (mental*[Title/Abstract]))) AND ((home*[Title/Abstract]) OR
(domestic[Title/Abstract]))) AND ((((("Nursing"[Mesh]) OR
("Nurses"[Mesh])) OR ("Hospice and Palliative Care Nursing"[Mesh]))
OR ("Psychiatric Nursing"[Mesh])) OR (nurs*))

CINAHL

MH ,Palliative Care“ OR MH ,Terminal Care” OR ,end of life“ OR ,hos-
pice* AND (MH "Psychosocial Intervention") OR (MH "Support, Psy-
chosocial") OR (AB psychosocial*) OR AB psycho* OR AB social* OR
AB mental* OR AB emotional®* AND AB ,home** OR AB ,domestic*
AND MH ,Nurses“ OR MH ,Hospice and palliative Nursing® OR MH

*

“Psychiatric Nursing“ OR “nurs

Embase

via Ovid

“palliative care.mp.” OR “terminal care/” OR “hospice/” OR “end of
life.ab.” AND “psychosocial intervention/” OR “psychosocial care/” OR
“psychosocial*.ab.” OR “psycho*.ab.” OR “social*.ab.” OR “emo-
tional*.ab.” OR “mental*.ab.” AND “home*.ab.” OR “domestic.ab.” AND

“nurse/” OR “nursing/” OR “palliative nursing/” OR “nurs*.af.”

PsycINFO

“end of life.ab.” OR “exp. Hospice/ or exp. Palliative Care/” OR “terminal
care.ab.” AND “psychosocial® OR “emotional®” OR “mental*” AND
‘home*™” OR “home care/” AND “nurs* OR “Nursing/” OR “palliative

nursing.cc.”

PubPsych

“palliative” OR “terminal” OR “hospice” OR “end of life” AND “psycho-
social* AND “home*” AND “nurs™”
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2.4 Ein- und Ausschlusskriterien sowie Limitationen

Vor Beginn der Literaturrecherche, wurden Ein- und Ausschlusskriterien definiert, um
relevante Studien zur Beantwortung der Forschungsfragen identifizieren zu kénnen.
Eingeschlossen wurden nur Studien, die sich mit der psychosozialen Begleitung von
Personen sowie deren (informell) pflegenden Angehdrigen am Lebensende beschaf-
tigten. Da sich psychosoziale Bedurfnisse am Lebensende nicht wesentlich innerhalb
verschiedener Krankheitsbilder unterscheiden, wurden samtliche Erkrankungen einge-
schlossen. Studien, die sich mit der Palliativversorgung von Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen befassten, wurden ausgeschlossen, da sich deren psychosoziale
Bedurfnisse von alteren Erwachsenen (Uber 35 Jahre) unterscheiden und diese daher
spezielle Unterstitzung bendtigen (Zebrack 2011). Als Setting wurde das hausliche
Umfeld gewahlt, daher konnten Studien, welche erkrankte Personen ausschlielich in
Krankenhausern, Pflegeheimen oder anderen Einrichtungen untersuchten, nicht ein-
geschlossen werden. Weiters musste jegliche Form der psychosozialen Unterstitzung
— sowohl fur Patient*innen als auch fur Angehérige — im hauslichen Setting stattfinden.
Als Einschlusskriterium fur pflegende Angehdrige wurden alle Personen inkludiert, wel-
che in die Versorgung der erkrankten Personen involviert waren z. B. Ehepartner*in-
nen, Familienmitglieder, Bekannte, Freunde oder Nachbar*innen. Weiters wurden nur
Studien eingeschlossen, die in englischer oder deutscher Sprache verdffentlicht wur-
den. Hinsichtlich des Studiendesigns wurden sowohl quantitative als auch qualitative
Studien sowie Mixed Methods Studien eingeschlossen. Auf ein zeitliches Limit wurde
verzichtet, da auch Literatur, welche nicht mehr aktuell ist, einen wesentlichen Beitrag

zur Beantwortung der Forschungsfragen leisten kann.

2.5 Studienauswahl

Anhand des entwickelten Suchstrings wurden in den gewahlten Datenbanken insge-
samt 1795 Studien gefunden. Zusatzlich wurden die Referenzlisten der inkludierten
Studien sowie ,Google Scholar und ,ResearchGate“ gesichtet, um potenzielle Treffer
identifizieren zu kénnen. Die gefundenen Studien wurden in das Literaturverwaltungs-

programm ,Endnote20“ importiert. Nach Entfernung der 686 Duplikate verblieben 1109
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Treffer, welche im Anschluss einem Titel-, Abstract- und Volltext-Screening unterzogen
wurden. 1008 Artikel wurden im Rahmen des Titel- und Abstractscreenings entfernt,
da zahlreiche Artikel Palliativversorgung von Kindern oder medizinische Aspekte un-
tersuchten, oder nicht im hauslichen Setting stattfanden (Abbildung 3). Im Zuge des
Volltextscreenings mussten Studien ausgeschlossen werden, da sie den Fokus nicht
auf die psychosoziale Begleitung von Menschen mit terminalen Erkrankung sowie de-
ren Angehorigen legten, Pflegepersonen nicht involviert waren oder nicht mit der Defi-
nition fur das Lebensende, welche in dieser Arbeit definiert wurde, Ubereinstimmte. 18
Studien konnten anhand der vorab definierten Einschlusskriterien inkludiert werden.

Die Qualitat der Studien wurde mit entsprechenden Bewertungstools bewertet.

2.6 Kritische Bewertung

Um die Qualitat der inkludierten Studien zu beurteilen, wurden fur qualitative, experi-
mentelle sowie deskriptive Designs entsprechende Bewertungstools des Joanna
Briggs Institute (JBI) herangezogen. Die Instrumente sind Ubersichtlich, einfach in der
Handhabung, und die einzelnen Bewertungskriterien werden ausfuhrlich beschrieben.
Beurteilt werden die Vertrauenswirdigkeit, die Relevanz sowie die Ergebnisse der Stu-
dien. Die jeweiligen Bewertungstools enthalten, abhangig vom Design, zwischen 8 und
13 Fragen, die mit ,Ja“, ,Nein“, ,Unklar“ oder ,Nicht anwendbar* beantwortet werden
kénnen. Anhand der Gesamteinschatzung kann die jeweilige Studie inkludiert bzw.
ausgeschlossen werden. Die Bewertungstools des JBI sehen keine Punktevergabe vor

bzw. zielen sie nicht darauf ab, einen Gesamtscore zu errechnen (JBI 2020).
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Abbildung 3: Flowchart adaptiert nach Moher et al. (2009).
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Die Qualitatsbeurteilung der Mixed Methods Studien wurde mit dem ,Mixed Methods
Appraisal Tool (MMAT), Version 2018 von Hong et al. (2018) durchgefuhrt. Das MMAT
ist ein valides Bewertungsinstrument, womit die methodologische Qualitat der haufigs-
ten Studiendesigns beurteilt werden kann. Der Bewertungsprozess setzt sich aus zwei
Teilen zusammen. Zu Beginn mussen zwei allgemeine Fragen (S1 und S2) zur Studie

beantwortet werden:

e S1: Ist die Forschungsfrage klar formuliert?

e S2: Adressieren die erhobenen Daten die Forschungsfrage/n?

Diese Fragen sind bei jedem Studiendesign gleich. Wird eine der beiden Fragen mit
,Nein“ oder ,Kann ich nicht sagen® beantwortet, ist die weitere Bewertung nicht mehr
moglich und die Studie muss ausgeschlossen werden. Im nachsten Schritt wird flr das
jeweilige Studiendesign die passende Kategorie ausgewahlt und weitere Screening-
Fragen beantwortet. Falls Unsicherheit hinsichtlich der Kategorie besteht, kann diese
dem beigeflgten Algorithmus fur die Auswahl entnommen werden. Die jeweiligen Fra-
gen kénnen mit ,Ja“, ,Nein“ oder ,Kann ich nicht sagen“ beantwortet werden. Fir die
einzelnen Kriterien ist eine ausfuhrliche Beschreibung vorhanden. Das MMAT sieht

nicht vor, die Studien mit einem Gesamtscore zu bewerten (Hong et al. 2018).

Um die Qualitat der inkludierten Studien miteinander vergleichen zu kénnen, wurden
fur die einzelnen Antworten Punkte vergeben und ein Gesamtscore errechnet. Flr die
Antwort ,Ja“ wurde ein Punkt vergeben, die Antworten ,Nein®, ,Unklar®, ,Nicht anwend-
bar“ oder ,Kann ich nicht sagen® erhielten null Punkte. Die Punkte der einzelnen Scree-
ning-Kriterien wurden addiert und durch die Anzahl der Fragen dividiert. Zur besseren
Veranschaulichung wurde der Gesamtscore in Prozent angegeben. Von der Autorin
wurde ein Bewertungsschlissel festgelegt (Tabelle 3). Die Bewertungsbdgen der in-

kludierten Studien sind dem Anhang zu entnehmen.
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Tabelle 3: Bewertungsschliissel

Sehr gut 90 — 100%
Gut 70 — 89%
Akzeptabel 60 — 69%
Mangelhaft <59%

2.7 Datenextraktion und Datensynthese

Um einen Uberblick tber die inkludierten Studien zu erhalten und Ahnlichkeiten zu er-

kennen, wurde zu Beginn der Datenextraktion und -synthese eine Tabelle mit folgen-

den Informationen erstellt:

Autor*in und Land
Studiendesign
Stichprobe und Setting
Studienziel
Datenerhebung

Ergebnisse — psychosoziale Begleitung

Diese Tabelle ist Ausgangspunkt fir die Ergebnisdarstellung bzw. enthalt sie die wich-

tigsten Informationen, um die Forschungsfragen beantworten zu kénnen. Im Anschluss

wurden die Ergebnisse der quantitativen, qualitativen sowie Mixed Methods Studien in

Kategorien zusammengefasst und narrativ beschrieben.
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3. Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die Charakteristika, die Ergebnisse sowie die Qualitat der

inkludierten Studien beschrieben. Die Rolle der Pflegeperson in der psychosozialen

Begleitung von Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren Angehdrigen

wurde anhand des biopsychosozialen Modells zusammengefasst und in die psychoso-

ziale Begleitung auf ganzheitlicher Ebene sowie auf psychischer und sozialer Ebene

kategorisiert (Abbildung 4). Nachdem der Fokus der vorliegenden Arbeit auf der psy-

chosozialen Begleitung liegt, wird auf die biologische Ebene des Modells hier nicht na-

her eingegangen.

MENSCH

Ganzheitliche Sichtweise

Multiprofessionelle Zusam-
menarbeit

Erfassung psychosozialer
Bedurfnisse

PSYCHO

Aufbau von Beziehungen &
Vertrauen

Kommunikation
Bewaltigung

Edukative Mallinahmen
Lebensriickblick & Sinnfin-
dung

Trauerbegleitung

SOZIAL

Konfliktldsung
¢ Entscheidungsfindung &
Interessensvertretung
e Koordination von Res-
sourcen

Abbildung 4: Rolle der Pflegeperson in der psychosozialen Begleitung angelehnt an das Biopsychosoziale Modell
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3.1 Charakteristika der inkludierten Studien

Insgesamt haben 18 Studien den Ein- und Ausschlusskriterien entsprochen und konn-
ten daher eingeschlossen und bewertet werden. Davon waren 11 Studien mit qualita-
tivem Ansatz, drei mit quantitativem Design und vier waren Mixed-Methods Studien.
Sechs Studien wurden in Europa durchgefuhrt (Griffiths, Ewing & Rogers 2010; Jack
et al. 2016; Kennedy 2005; Klarare et al. 2018; Petursdottir & Svavarsdottir 2019; Rydé
& Hjelm 2016), funf in Australien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b; Brownhill et al.
2013; Chang et al. 2012; Hudson et al. 2013), vier in den USA (Clayton et al. 2017;
Deitrick et al. 2011; Hudson et al. 2018; Raudonis 1993), eine in Taiwan (Fan et al.
2017), eine in Japan (Hirano et al. 2011) sowie eine in Hong Kong (Kwan, Chan & Choi
2019). Zwei Studien untersuchten mehrere Settings (Fan et al. 2017; Kwan, Chan &
Choi 2019), wobei hier nur die Daten in Bezug auf das hausliche Setting extrahiert
wurden. In Tabelle 4 wird die Anzahl der Studien veranschaulicht, welche die psycho-
soziale Begleitung von Patient*innen, Angehorige oder beiden Gruppen untersuchten.
Die Grundcharakteristika sowie die wichtigsten Ergebnisse der inkludierten Studien

sind in Tabelle 5 zusammengefasst.

Tabelle 4: Anzahl der Studien, welche Patient*innen, Angehérige oder beide Gruppen untersuchten

Psychosoziale Begleitung nach Gruppen | Anzahl der Studien
Patient*innen n=4
Angehorige n=_8
Beide Gruppen n==6
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Tabelle 5: Grundcharakteristika der inkludierten Studien

Autor*in Studien- Stichprobe | Ziel der Studie Datenerhebung | Ergebnisse — psychosoziale Be-
Land design Setting gleitung
Aoun et al. Qualitatives n = 233 Ange- | Erfahrungen der Angeho- | Semistrukturierte In- | e Strukturiertes Assessment der Bedrf-
(2015a) Design hoérige rigen von Menschen mit terviews via Telefon nisse und des Unterstitzungsbedarfs
terminalen Erkrankungen der Angehdrigen
hinsichtlich der CSNAT eBewaltigung, Empowerment
Australien Hausliches Intervention zu beschrei- e Beratung
Setting ben. « Organisation eines Netzwerks
Aoun et al. Stepped- IG: n=233 Effekte der CSNAT (Carer | Strain + Distress: Intervention
(2015b) wedge clus- | Angehorige Support Needs Assess- Family Appraisal of 2 Hausbesuche von PP; Angehdorige
ter non-ran- KG: n= 89 An- ment Tool) Intervention, Caregiving Question- | konnten Bedurfnisse + Unterstlitzungsbe-
domised trial geHéri_g]e welche sich an den Unter- | naire (FACQ-PC) darf erheben; gemeinsam mit der PP
Australien stutgu.ngsbgdarf von An- Mentales+physi- wurden Lésungen erarbeitet
gehdrigen richtet, zu un- hes Wohlbefinden: | Eraebni
. tersuchen. sches Jvonibetinden: | £rgebnisse . .
Hausliches Short Form 12 e Unterstltzungsbedarf: Wissen tber zu
Setting Health Survey erwartende Ereignisse, Zeit fur sich
Caregiver workload: izlrt])st zu haben, Umgang mit Emotio-
tit bei ’
thfsriul ;BI‘II_QS ©! oVerbgsserung des mentalen Wohlbefin-
dens in der IG
Brownhill et Grounded n=10PP Die Rolle der Entschei- Semistrukturierte In- | eIndividuelle Gestaltung der Trauerbe-
al. (2013) Theory Hausliches dungsfindung von PP in terviews gleitung
Settin der Trauerbegleitung zu « Wohlbefinden, Ermutigung, Beratung,
9 erklaren. Zuhoren
Australien e Kontinuitat + Monitoring
Chang et al. | Nicht-experi- | n = 58 Pflege- | Einstellungen und Erfah- 12 Fragen mit einer #95% der PP sehen Trauerbegleitung als
(2012) mentelles personen rungen von PP hinsicht- 5-Punkt-Rating Skala | ihre Aufgabe, 53% fanden dies heraus-
Design lich ihrer Rolle in der und der Mdglichkeit fordernd
Trauerbegleitung von An- | von Kommentaren eRelevante Aspekte in der Beziehung zu
Australien Hausliches gehorigen zu beschrei- Angehérigen: Vertrauen, Grenzen, Em-
Setting ben. pathie, Authentizitat, Verstandnis, Kom-

munikation, Respekt, Professionalitat

29



Clayton et al. | Deskriptive n = 42 Pati- Die Kommunikation zwi- 44 Audioaufnahmen | Kommunikationsinhalte:
(2017) sekundare ent*innen schen PP und Angehdri- | von Hausbesuchen o . .
Analyse ~ gen am Sterbetag der Pa- *35% greifbare oder instrumentelle Un-
n__—'42 Ange- tientin/des Patienten zu terstutzung z. B. Verabschiedung
USA Beobach-' hoérige untersuchen. ¢ 25% emotionale Unterstiitzung z. B.
tungsstudie n = 27 PP Trost, Beruhigung
¢23% Informationen z. B. Sterbeprozess
¢ 15% Wertschatzung z. B. Validation
Hausliches * 3% multiprofessionelle Unterstitzung
Setting
Deitrick et al. | Qualitatives N = 6 Health Die Rolle der PP in der Semistrukturierte e Care Management und Koordination —
(2011) Design Care Profes- hauslichen Palliativpflege | tiefgehende Inter- ganzheitliche Sichtweise
Grounded sionals zu erklaren. views e Psychosoziale Unterstiitzung — Zuho-
Theory ap- ren, Prasenz, Beziehung + Vertrauen,
USA proach Sinnfindung
Hausliches ¢ Edukation — Versorgungsziele, Priorita-
Setting ten, Informationen, Selbstmanagement
Fan et al. 2 Phasen Qualitativ: Erfahrungen von Arzt*in- | Qualitative Interviews | Qualitative Ergebnisse:
(2017) Mixed Me- P nen und PP hinsichtlich . ¢ Beziehungsaufbau
thods Studie ,(A;]r:g;nunegp psychosozialer Beglei- aOnnIclj?: ﬁﬁg@l’d:?r « Psycho-Edukation, Informationsweiter-
. (n=13) éus Uinie) deren.Herausforde- qualitativen Inter- gabe, Er}tscheisiu.ngsfindung
Taiwan Krankenh&u- rungen sowie den Unter- views angelehnt e Krankheitsbewaltigung

sern und haus-
lichem Setting

Quantitativ:

n=288
(Arzt*innen u.
PP)

stutzungsbedarf zu erkla-
ren.

wurde

o Konfliktldsung innerhalb der Familie
¢ Multiprofessionelle Zusammenarbeit
¢ Erfassung psychosozialer Bedirfnisse

Quantitative Ergebnisse:

e Diskussionen Uber den Verlauf der Er-
krankung + Pflegeplan

e Bewaltigungsstrategien

e Kommunikation

e Soziale + finanzielle Belange

¢ \orbereitung der Angehorigen - Trauer-
begleitung
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Griffiths et al. | Qualitatives n =53 PP Zu erklaren wie PP frlhe | 6 Fokusgruppen ¢ Assessment psychologischer Bedurf-
2010 Design n = 10 Pati- Hausbesuche mit Pallia- nisse durch Plaudern und Aufbau von
( ) ° ent*innen tivpatient*innen hinsicht- Feldbeobachtung Beziehungen
n = 9 Angehé- | lich psychologischer Un- Individuelle Inter- ¢ Soziale Interaktionen auf Gegenseitig-
UK rige terstlitzung beschreiben views keit
hausliches und durchfuhren. «Ein normales Leben erméglichen
Setting o Lebensriickblick
Hirano et al. | Qualitatives | n=31PP Die angebotene Unter- Semistrukturierte In- | eManagement der hduslichen End-of-Life
(2011) Design hausliches s.f[_ijtzung hinsightlich fami- | terviews care: Umfeld, Informationen
Setting liaren Entscheidungen «Visualisierung der zu erwartenden Er-
und Pflege am Lebens- eignisse und Handlungen
Japan ende von Angehdrigen zu « Konsensfindung innerhalb der Familie
beschreiben sowie die «Koordination von Ressourcen
Veranderungen der Un- e Trauerbegleitung: Zuhdren + Bestati-
terstlitzung mit der Zeit gung
(vom Beginn bis zum
Tod).
Hudson et al. | Qualitatives n=19 PP Die Kommunikation zwi- Audioaufnahmen von | PP als neutraler Vermittler zwischen Pa-
(2018) Design n = 19 Pati- schgn. Patient*innen,.An- Hausbesuchen tient*innen und Angehdrigen
enttinnen + gehdrigen und PP mit e Validation + Mediation
Angehérige dem Fokus auf Rollen- e Unterstiitzung bei der Problemldsung
USA wechsel und Konflikte zu o Ubermittlung von Informationen + Ge-
beschreiben. fihlen
Hausliches
Setting
Hudson et al. | RCT -3 IG 1: 57 Ange- | Angehdrige auf die pallia- | General Health Intervention
(2013) Gruppen horige tive Versorgung von Questionnaire — 12 Bereitstellung gezielter Informationen und
1- 1 Hausbe- ICf 2 93 Ange- Krebspatient*innen fjurch ltems; Caregiver Ressourf:en_ fur Angehérige: Asgessment
smljche hoérige eine pgycho-edukatlye In- | Competence Spale — | der Bediirfnisse, Vorpereltung eines Ver-
Australien - 2 Hausbe- KEB_: 148 Ange- | tervention vorzubereiten. | 4 Fragen; Family In- s_orgungsplans, Bere|tstellu_ng von eduka-
smlJche horige ventory of Need- tiven Ressourcen, Vorbereitung auf den
) part/scale B — 20 Tod + Trauer.
3: Standard- Fragen
pflege Hausliches Ergebnisse
Setting e Tendenzielle Verbesserung des psycho-

logischen Wohlbefindens
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Jack et al. Qualitatives n = 16 Pati- Erfahrungen und Einstel- | Semistrukturierte In- | ¢ Ganzheitliche Sichtweise der PP
(2016) Design ent*innen lungen von Patient*innen | terviews eBeziehung + Kommunikation
_ _ | und Angehdrigen von e Care- und Casemanagement
n = 25 Ange Y = , .. .
hérige Hospiz im hauslichen Set- o Praktische Unterstiitzung der Angehdri-
UK ting zu erklaren. gen
eein ,normales” Leben ermdglichen
hausliches o Winsche respektieren
Setting

Kennedy Qualitatives n=3PP Die Rolle der PP in der 11 Beobachtungen e \Verstandnis Giber Auswirkungen der Er-

(2005) Design n = 3 Pati- Palliativversorgung von (Hausbesuche) krankungen auf die Familie
(case study | ent*innen ':;rrzzi%aetrl\ent NNEN 2UUN= 1 42 Interviews mit PP | Be2|tehung aufbauen —frilhes Assess-
approach) ’ ment , ,

UK e Bewaltigungsstrategien erarbeiten

hausliches oSgnsibIe Informatior!sweiterggbe .
Setting ¢ Richtige Balance bei Entscheidungsfin-
dungen

Klarare et al. | Qualitatives n = 6 Pati- Erfahrungen hinsichtlich Interviews e Integration von Angehdrigen in die pfle-

(2018) Design ent*innen forderlichen und hinderli- gerische Versorgung

n = 7 Angehé- &hertl Inttzrvention_elr] im * Zeit fur Kommunikation
rige ontext der spezialisier- ¢ Koordination von Ressourcen

Schweden ten hauslichen Pa!llatlv- « Aufbau von Beziehungen

hausliches pflege zu beschreiben. « Multiprofessionelle Zusammenarbeit
Setting

Kwan et al. Mixed Me- IG: 54 Pati- Die Effektivitat und An- McQuill Quality of Intervention:

(2019) thods Studie | ent*innen wendbarkeit einer, von Life Index-Hong lebensriickblickende Fragen (wichtige
RCT + quali- KG: 55 Pati- PP durchgeflihrten, Le- Kong Version; Hospi- | Personen, Erinnerungen, Momente,
tative Ec\llalu- ent*innen bensriickblick-Intervention | tal Anxiety and De- Winsche/Ratschlage fir die Angehdri-

Hong Kong ation bei Patient*innen mit ter- | pression Scale gen); personalisiertes Album mit Fotos

minalen Erkrankungen zu
Krankenhau- untersuchen. Quantitative Ergebnisse
ser, Hospiz- 12 Semistrukturierte | eZunahme des spirituelle Wohlbefindens
Tagestatten, Interviews in der IG
hausliches . ,
Setting Qualitative Ergebnisse

¢ Geflihle: Gliick, Entspannung, Komfort,
Dankbarkeit, neue Perspektiven
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Petursdottir Experimen- n = 48 Ange- Die Effekte einer starken- | lce Family Perceived | Intervention
et al. (2019) | telles Pre-/ horige orientierten therapeuti- Support Question- e Unterstiitzung der kognitiven, affektiven
Posttestde- hausliches schen Konversation mit naire, Brief Assess- und Verhaltensebene der Angehdrigen
sign (1 Settin Angehdrigen im Rahmen | ment Scale for Care- | ¢ Erhebung und Férderung der familidren
Island Gruppe) 9 der hauslichen Palliativ- givers, Depression Starken und Ressourcen
pflege zu evaluieren. Anxiety Stress Scale ,
Ergebnisse
o Verbesserung der emotionalen + kogni-
tiven Unterstiitzung
¢ Stressreduktion
Raudonis Qualitatives n = 14 Pati- Die Bedeutung und Aus- | tiefgehende Inter- ¢ Bestatigung der Person
(1993) Design ent*innen wirkungen von empathi- views e gegenseitige Fiirsorge und Akzeptanz
hausliches scher] Beziehungen. in der ¢ Freundschaft
Setting Hospizpfiege aus Sicht o Zeit zum Kennenlernen
USA der Patient”innen zu er- «Verbesserung des physischen und emo-
klaren. tionalen Wonhlbefindens
Ryde et al. Qualitatives n=_8PP Zu erklaren, wie PP wei- semistrukturierte In- | eBalance zwischen korperlicher Nahe
(2016) Design hausliches nende Patient*innen im terviews und Distanz
Setting Rahmen der hauslichen ePrasenz der PP
Palliativpflege unterstt- e Angenehmen Atmosphdre + stabile Be-
Schweden zen konnen. ziehung

e Kommunikation: warm, sensibel, demu-
tig, professionell

Legende in alphabetischer Reihenfolge: ADL = Aktivitaten des taglichen Lebens; IADL = Instrumentale Aktivitaten des taglichen Lebens; IG = Interventionsgruppe;
KG = Kontrollgruppe; PP = Pflegeperson*en; RCT = randomised controlled trial; TN = Teilnehmer*innen
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3.2 Begleitung auf ganzheitlicher Ebene

Insgesamt haben sieben Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b; Deitrick et al.
2011; Fan et al. 2017; Jack et al. 2016; Kennedy 2005; Klarare et al. 2018) die ganz-
heitliche Sichtweise der Pflegepersonen sowie die multiprofessionelle Zusammenar-
beit in der psychosozialen Begleitung von Menschen mit terminalen Erkrankungen und
deren Angehorigen untersucht. Da die beiden Aspekte sowie auch die Erfassung der
psychosozialen Bedurfnisse in alle Ebenen des biopsychosozialen Modells einflieRen,
wurde hierfur eine Ubergeordnete Kategorie ,Begleitung auf ganzheitlicher Ebene” ge-
bildet.

3.2.1 Ganzheitliche Betrachtung der Situation
Die Studie von Deitrick et al. (2011) sieht die ganzheitliche Betrachtung der Situation

von Patient*innen und deren Angehorigen am Lebensende als Kernaufgabe der Pfle-
gepersonen in der psychosozialen Begleitung. Dies bedeutet, dass Pflegepersonen
sich daruber informieren, was Lebensqualitat fur Patient*innen sowie deren Angehd-
rige in jedem einzelnen Fall bedeutet und umfasst die Berlcksichtigung von medizini-
schen, psychosozialen sowie spirituellen Faktoren. Diese ganzheitliche Sichtweise
stellt die Grundlage dar, um realistische und patient*innenorientierte Versorgungs- und
Behandlungsziele festzulegen, welche mit den Werten und Wiinschen der Patient*in-
nen kongruent sind. Um eine ganzheitliche Sichtweise zu erlangen, ist es essenziell,
dass Pflegepersonen eine vertrauensvolle Beziehung zu den Patient*innen und deren
Angehdrigen aufbauen. Im Rahmen von fortlaufenden Hausbesuchen kénnen Pflege-
personen ein umfassendes Verstandnis Uber die Bedurfnisse und Prioritaten der Pati-
ent*innen am Lebensende erlangen. Durch die Prasenz der Pflegeperson im hausli-
chen Umfeld der Betroffenen, erlangen sie unter anderem einen weitreichenden Ein-
blick in familiare Interaktionen, vorhandene Ressourcen sowie den bendtigten Unter-
stltzungsbedarf. Diese ganzheitliche Sichtweise von Pflegepersonen ist flir die Koope-
ration mit anderen Gesundheitsprofessionen notwendig, um eine bestmaogliche Versor-

gung am Lebensende zu gewahrleisten.
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Auch aus der Studie von Jack et al. (2016) geht hervor, dass die ganzheitliche Versor-
gung, welche von Pflegepersonen angeboten wird, ein zentrales Element in der psy-
chosozialen Begleitung ist. Durch die Expertise und die vielfaltigen Kompetenzen, wie
beispielsweise die Bereitstellung von Informationen oder pflegerischen Hilfsmitteln, ha-
ben Pflegepersonen einen wesentlichen Einfluss auf die Versorgungsqualitat und die
Zufriedenheit der Patient*innen sowie deren Angehdrigen. Der ganzheitliche Ansatz,
den Pflegepersonen verfolgen, wirkt sich positiv auf das emotionale, psychologische,
soziale und in weiterer Folge auch auf das korperliche Wohlbefinden der Patient*innen
sowie deren Angehdrigen aus. Weiters kann der Wunsch der Patient*innen, zu Hause

zu sterben, ermdglicht werden.

3.2.2 Multiprofessionelle Zusammenarbeit

Psychosoziale Begleitung von Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren
Angehdrigen wird in erster Linie von Pflegepersonen durchgeflhrt. Die Zusammenar-
beit im multiprofessionellen Team ist dabei zentraler Bestandteil in der psychosozialen
Begleitung und es ist Aufgabe der Pflegepersonen, andere Gesundheitsprofessionen
in die Versorgung am Lebensende miteinzubinden (Aoun et al. 2015a; Aoun et al.
2015b; Deitrick et al. 2011; Fan et al. 2017; Kennedy 2005; Klarare et al. 2018).

In der Studie von Fan et al. (2017) wurde psychosoziale Begleitung, wie beispielsweise
die Unterstutzung bei der Krankheitsbewaltigung oder Bereitstellung von pflegerischen
Hilfsmitteln, primar von Pflegepersonen und Arzt*innen angeboten. Wenn sie mit Prob-
lemen der Patient*innen und Angehérigen konfrontiert waren, die sie nicht I6sen konn-
ten, wurden andere Gesundheitsprofessionen, welche im psychosozialen Bereich tatig
sind, hinzugezogen. Gemeinsam im Team wurde versucht, die Bedurfnisse der Pati-
ent*innen sowie der Angehdrigen zu adressieren. Berufsgruppen, mit denen Pflege-
personen und Arzt*innen kooperierten, waren Sozialarbeiter*innen, Psycholog*innen
sowie Seelsorger*innen in religiosen Belangen. Pflegepersonen und Arzt*innen berich-
ten, dass die multiprofessionelle Zusammenarbeit oftmals schwierig ist, weil eine gute

Zusammenarbeit im Team fehlt.
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In den Studien von Aoun et al. (2015b) und Aoun et al. (2015a) haben Pflegepersonen
multiprofessionelle Unterstutzung initiiert, wenn es um emotionale Bedurfnisse, wie
Angste und Sorgen der Angehérigen oder detaillierte Informationen Uber den Verlauf
der Erkrankung ging und diese Bedurfnisse von Pflegepersonen nicht adaquat erfullt
werden konnten. Beispielsweise wurden Sozialarbeiter*innen hinzugezogen, um Fra-

gen hinsichtlich der Begrabniskosten zu klaren.

Patient*innen und Angehdrige finden es hilfreich, dass sich Pflegepersonen sowohl in-
nerhalb der eigenen Berufsgruppe als auch mit anderen Gesundheitsprofessionen,
welche in die Palliativversorgung involviert sind, in regelmafRigen Fallbesprechungen

austauschen und sich gegenseitig unterstutzen (Klarare et al. 2018).

Die Studie von Kennedy (2005) zeigt auf, dass es die Aufgabe der Pflegeperson ist, zu
entscheiden, welche Berufsgruppe zu welchem Zeitpunkt in die Versorgung am Le-
bensende hinzugezogen wird. Dies wird von mehreren Faktoren beeinflusst. Beispiels-
weise hangt dies vom Allgemeinzustand der Patient*innen ab sowie von den jeweiligen
Kompetenzen der Pflegeperson. Das Wissen und die Unterstlitzung von Pflegeperso-
nen mit spezialisierter Palliativausbildung ist forderlich, um solche Entscheidungen zu
treffen. Zudem sind auch die Winsche und Bedurfnisse der Patient*innen sowie deren
Angehdrigen zu berlcksichtigen, wenn es um das Hinzuziehen von anderen Gesund-
heitsprofessionen geht, da dies von Patient*innen und Angehdrigen auch abgelehnt

werden kann.

Damit Patient*innen sowie deren Angehdrige von den multiprofessionellen Angeboten
profitieren kdnnen, liegt es in der Verantwortung der Pflegeperson eine gute Beziehung
zu den beteiligten Gesundheitsprofessionen herzustellen. Fir eine gute Beziehung im
multiprofessionellen Team ist es von grol3er Bedeutung, dass jedes Mitglied seine Auf-
gaben und Verantwortlichkeiten kennt und respektvoll miteinander umgegangen wird.
Pflegepersonen tibernehmen durch die Koordination und den regelmafigen Austausch
mit anderen Berufsgruppen eine leitende Rolle im multiprofessionellen Team. Bei-
spielsweise sind Hausarzt*innen Uber den Zustand der Patient*innen stets informiert,

wodurch die Versorgungsqualitat gewahrleistet wird (Deitrick et al. 2011).

36



3.2.3 Erfassung psychosozialer Bediirfnisse

In sechs Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b; Fan et al. 2017; Griffiths, Ewing
& Rogers 2010; Hirano et al. 2011; Kennedy 2005) wird hervorgehoben, dass es zent-
rale Aufgabe der Pflegepersonen ist, die psychosozialen Bedurfnisse der Patient*innen
sowie der Angehdrigen zu erfassen, um entsprechende Malinahmen setzen zu kon-

nen.

Fan et al. (2017) sehen psychosoziale Begleitung als dynamischen Prozess. Zu Beginn
soll der psychische und emotionale Status sowie die sozialen Beziehungen der Pati-
ent*innen und Angehdrigen erfasst werden. Falls psychosoziale Bedurfnisse erkannt
werden, sind entsprechende Interventionen zu setzen und diese zu evaluieren. In die-
ser Studie haben Pflegepersonen die psychosozialen Bedurfnisse im Rahmen der Kor-

perpflege erfasst.

In der Studie von Kennedy (2005) wird betont, dass das Assessment der psychosozi-
alen Bedurfnisse so frih wie madglich erfolgen sollte, um die Patient*innen und Ange-
hoérigen adaquat begleiten zu kdnnen. Zudem ist das Assessment ein fortlaufender Pro-
zess, der nicht im Rahmen eines einzelnen Hausbesuches erfolgen kann. Pflegeper-
sonen missen aufmerksam sein und samtliche AuRerungen von Patient*innen, die mit

Bedurfnissen einhergehen, bericksichtigen.

Pflegepersonen in der Studie von Griffiths, Ewing & Rogers (2010) erfassten psycho-
soziale Bedurfnisse der Patient*innen indirekt im Rahmen von Gesprachen. Das di-
rekte Ansprechen von psychosozialen Belangen war den Patient*innen unangenehm,
was dazu fuhrte, dass Pflegepersonen nicht ausreichend Informationen erhielten. Sie
beschreiben das Assessment als intuitives Erfassen der Bedirfnisse, welches auch die

Korpersprache der Patient*innen bericksichtigt.

In zwei Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b) wurden die Bedurfnisse der
Angehorigen mit dem Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT) untersucht.
Durch das strukturierte Assessment konnten Pflegepersonen die Bedurfnisse der An-
gehorigen gezielt erfassen und entsprechende Unterstitzung anbieten. Die Erfahrun-
gen der Angehdrigen mit dem Instrument waren positiv, da sie sich ihrer eigenen Be-

dirfnisse bewusst wurden und Hilfe besser annehmen konnten.
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3.3 Begleitung auf psychischer Ebene

Alle der inkludierten Studien haben sich damit beschaftigt, welche Rolle Pflegeperso-
nen in der Begleitung von Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren Ange-
horigen auf psychischer Ebene einnehmen. Die Aufgaben und Verantwortlichkeiten der
Pflegepersonen auf dieser Ebene wurden in den Aufbau von Beziehungen und Ver-
trauen, Kommunikation, Bewaltigung, edukative MalRnahmen, Lebensruckblick und

Sinnfindung sowie in die Trauerbegleitung gegliedert.

3.3.1 Aufbau von Beziehungen und Vertrauen

Sieben Studien (Deitrick et al. 2011; Fan et al. 2017; Griffiths, Ewing & Rogers 2010;
Jack et al. 2016; Kennedy 2005; Klarare et al. 2018; Raudonis 1993) befassten sich
mit dem Aufbau von Beziehungen und Vertrauen zu Patient*innen sowie deren Ange-

horigen.

Der Aufbau von vertrauensvollen Beziehungen ist essenziell, um psychosoziale Beglei-
tung anzubieten und ein umfassendes Verstandnis darUber zu erlangen, inwiefern die
Erkrankung die Patient*innen und Angehdrigen beeinflusst (Fan et al. 2017; Griffiths,
Ewing & Rogers 2010; Kennedy 2005). Dazu bendétigen Pflegepersonen spezielle Kom-
petenzen wie Flrsorge, Hingabe und Interesse an Patient*innen und deren Angehori-
gen. Zusatzlich erfordert der Aufbau von Beziehungen, dass Pflegepersonen ohne jeg-
liche Erwartungen den Patient*innen und Angehdrigen gegentbertreten. Vielmehr ge-
ben sie ihnen das Gefuhl, nicht allein zu sein. Um ein Verstandnis Uber die Gefuhle der
Patient*innen und Angehdrigen zu erlangen und ihnen naher zu kommen, missen Pfle-
gepersonen empathisch, geduldig, sensibel und herzlich sein. Zudem sollten sie gut
zuhdren und ausreichend Zeit mit den Patient*innen und Angehdrigen verbringen kon-
nen (Fan et al. 2017).

Auf die verstandnisvolle Art und Weise, die Pflegepersonen den Patient*innen und An-
gehdrigen begegnen, ricken die Winsche und Bedurfnisse in den Vordergrund und
das psychische Wohlbefinden kann verbessert werden (Jack et al. 2016).
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Damit sich eine vertrauensvolle Beziehung entwickeln kann, ,holen Pflegepersonen die
Patient*innen und Angehdrigen dort ab, wo sie sich gerade befinden® und geben ihnen
die Mdglichkeit Uber ihre Bedurfnisse und Sorgen in der schwierigen Lebensphase zu
sprechen. Durch das gegenseitige Verstandnis und Vertrauen kdnnen Pflegepersonen
die Interessen der Patient*innen und Angehdrigen vertreten und sie durch die Versor-

gung am Lebensende leiten (Deitrick et al. 2011).

In der Studie von Klarare et al. (2018) konnten sich Patient*innen und Angehdrige stets
auf Pflegepersonen verlassen und darauf vertrauen, dass sie ihre Versprechungen ein-

halten und ihnen bei samtlichen Fragen und Problemen zur Seite stehen.

Die Studie von Raudonis (1993) untersuchte die Bedeutung von empathischen Bezie-
hungen zwischen Pflegepersonen und Patient*innen. Die Erfahrungen der befragten
Patient*innen zeigen, dass sie unter empathischen Beziehung einerseits die Akzeptanz
als individuelle Person mit eigenen Werten verstehen, unabhangig von ihrer Diagnose
oder ihren Symptomen. Andererseits bedeutet es eine Freundschaft zwischen Pati-
ent*innen und Pflegepersonen, welche als intensive, tiefgehende und bedeutungsvolle
Beziehung verstanden wird, die auf Gegenseitigkeit beruht. Durch den Aufbau solcher
emphatischen Beziehungen kann nicht nur das psychische sondern auch das korperli-

che Wohlbefinden der Patient*innen verbessert werden.

3.3.2 Kommunikation

Sieben Studien untersuchten die Rolle der Kommunikation in der psychosozialen Be-
gleitung von Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren Angehorigen
(Clayton et al. 2017; Deitrick et al. 2011; Griffiths, Ewing & Rogers 2010; Hirano et al.
2011; Klarare et al. 2018; Petursdottir & Svavarsdottir 2019; Rydé & Hjelm 2016).

Pflegepersonen in der hauslichen Palliativversorgung kommunizieren mit weinenden
Patient*innen mit grolRem Einfihlungsvermdgen, Warme, Akzeptanz und Professiona-
litat. Die Wortwahl ist sorgfaltig und an die jeweilige Situation angepasst zu treffen, um
die Patientin oder den Patienten nicht psychisch zu verletzten oder falsche Hoffnungen
zu machen. Es geht nicht darum troéstende Worte zu finden, sondern den Patient*innen

das Gefuhl zu geben nicht alleine zu sein, zuzuhdren und eine angenehme Atmosphare
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zu schaffen. Pflegepersonen kdnnen Patient*innen unterstitzen indem sie ermutigen,
Uber ihre Gefuhle und Traurigkeit zu sprechen bzw. akzeptieren, falls sie das nicht
mochten (Rydé & Hjelm 2016).

Pflegepersonen in der Studie von Griffiths, Ewing & Rogers (2010) berichten, dass sie
sich Zeit genommen haben, um mit den Patient*innen lange Unterhaltungen zu fihren
und dadurch ihre psychischen Bedurfnisse indirekt adressieren konnten. Durch Ge-
sprache Uber alltagliche Belange, wie beispielsweise Uber die Familie oder den Garten,
sowie der gegenseitige Austausch vermittelten sie den Patient*innen das Gefuhl, ein
normales Leben zu fihren. Patient*innen berichten, dass sie die Art der Gesprachsfuh-
rung als angenehm empfunden haben, jedoch versuchten Pflegepersonen unange-

nehme Situationen bzw. Gesprache zu vermeiden indem sie das Thema wechselten.

Auch in der Studie von Klarare et al. (2018) fanden es Patient*innen sowie deren An-
gehorige hilfreich, dass sich Pflegepersonen Zeit fur Gesprache und zum Zuhéren ihrer
Bedlrfnisse genommen haben. Dies ergab ebenfalls die Studie von Deitrick et al.
(2011). Pflegepersonen sollen zu Beginn keine Ratschlage erteilen, sondern aufmerk-
sam zuhdren, woriber Angehorige sprechen wollen. Dadurch 6ffnen sich Angehdrige

und sind in weiterer Folge bereit, Unterstlitzung anzunehmen (Hirano et al. 2011).

Clayton et al. (2017) untersuchten in ihrer Studie die unterstlitzende Kommunikation
zwischen Pflegepersonen, Patient*innen und Angehdérigen am Sterbetag. Die stattge-
fundene Kommunikation beinhaltete Diskussionen Uber greifbare Unterstitzung wie
beispielsweise bei pflegerischen Tatigkeiten oder emotionale Unterstitzung, indem
Pflegepersonen angeboten haben, dass sie jederzeit vorbeikommen kénnen. Weitere
Kommunikationsinhalte waren die Bereitstellung von Informationen wie beispielsweise
Uber die Zeichen des nahernden Todes, die Vermittlung von Wertschatzung sowie Ge-
sprache uUber Unterstitzungsmdglichkeiten von Organisationen, wie beispielsweise
Trauergruppen. Hinsichtlich des Zeitraumes der Gesprache waren korperliche Belange
insgesamt mit 80% dominant, wahrend psychosoziale Diskussionen 14% ausmachten.

6% der Gesprache insgesamt beinhalteten religidse Aspekte.

Petursdottir & Svavarsdottir (2019) untersuchten in ihrer Studie die Effekte einer star-
kenorientierten Konversation mit Angehérigen in der hauslichen Palliativpflege. Im
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Rahmen der Intervention ermutigen Pflegepersonen die Angehaorigen Uber ihre person-
lichen Erfahrungen und Gefuhle mit der terminalen Erkrankung zu sprechen. Wahrend
dieser Konversationen kdnnen Pflegepersonen den Angehdrigen helfen, ihre eigenen
Starken zu erkennen. Pflegepersonen bieten den Angehorigen durch aktives Zuhoren
die Mdglichkeit ihre Gefuhle auszudricken, um ein Verstandnis uber die Bedurfnisse
zu erlangen und eine gute Kommunikationsbasis zu schaffen. Im Rahmen der Inter-
vention stellt die Pflegeperson Fragen, welche auf die Einstellung zu einem Problem
oder einer Situation abzielen sowie gezielte Fragen, um einen tieferen Einblick in das
Verstandnis und die Erklarung fur ein Problem oder eine Situation zu erlangen. Die
Starken der Angehdrigen sollen ihnen ins Bewusstsein ricken. Dazu werden die Star-
ken und Ressourcen durch Lob und Bestatigung der Pflegeperson hervorgehoben.
Durch die Intervention konnte sich die familiare, kognitive und emotionale Unterstit-
zung der Angehdrigen signifikant verbessern (p = <0,001) und eine Stressreduktion

erzielt werden.

3.3.3 Bewiltigung

Funf Studien beschaftigten sich mit der Rolle der Pflegeperson in der Krankheitsverar-
beitung und -bewaltigung. Es ist Aufgabe der Pflegepersonen, Patient*innen und An-
gehorige im Umgang mit Gefuhlen zu unterstitzen, deren Verhaltensweisen zu besta-
tigen und das Selbstmanagement zu férdern (Aoun et al. 2015a; Deitrick et al. 2011;
Fan et al. 2017; Petursdottir & Svavarsdottir 2019; Rydé & Hjelm 2016).

In der Studie von Fan et al. (2017) beinhaltete die psychosoziale Begleitung, die unter
anderem von Pflegepersonen angeboten wurde, Patient*innen und Angehérige im Um-
gang mit negativen Gefuhlen wie Depression, Sorgen, Hoffnungslosigkeit oder Wut, zu
unterstitzen. Zudem haben Pflegepersonen den Patient*innen und Angehdrigen ge-
holfen, den Stress der mit der Versorgung am Lebensende einhergeht, zu kompensie-
ren. Pflegepersonen haben Patient*innen sowie deren Angehorigen geholfen, mit der

Angst vor dem Sterben umzugehen, sowie auch mit Suizidgedanken der Patient*innen.

Wenn Patient*innen aus Angst, Traurigkeit oder Schmerz weinen, flhlen sie sich da-
nach oft besser. Dabei ist es wichtig, dass Pflegepersonen die Phasen des Weinens
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zulassen. Pflegepersonen berichten, dass es wichtig sein kann, Patient*innen zum
Weinen zu ermutigen und Wege zu finden sie zu unterstiutzen. Manche Patient*innen
wollen nicht in Anwesenheit der Pflegepersonen weinen, das wird respektiert. Wahrend
den Phasen des Weinens mussen Pflegepersonen die richtige Balance zwischen kor-

perlicher Nahe und Distanz zu den Patient*innen finden (Rydé & Hjelm 2016).

Die Aufgabe der Pflegeperson in der Krankheitsverarbeitung und -bewaltigung liegt da-
rin, das Selbstmanagement der Patient*innen und in weiterer Folge deren Lebensqua-
litat zu verbessern. Pflegepersonen beraten Patient*innen wie sie die Effekte ihrer Er-
krankungen am besten bewaltigen und die Auswirkungen auf das tagliche Leben so-
weit als moglich minimieren kdnnen, sodass die Patient*innen ein Gefuhl der Kontrolle

Uber die Erkrankung erlangen (Deitrick et al. 2011).

Angehorige in der Studie von Aoun et al. (2015a) berichten, dass sie durch die Erfas-
sung der psychosozialen Bedurfnisse im Rahmen der CSNAT -Intervention ihre emoti-
onalen Herausforderungen reflektieren konnten. Dadurch wurden sie in ihrer Rolle be-
statigt. Zudem wurde den Angehdrigen ein Gefuhl der Sicherheit vermittelt, dass sie
mit der Situation nicht alleine sind und ihnen jederzeit Unterstitzung geboten wird. Das
hat Angehdrige ermutigt und ihr Selbstmanagement geférdert. Pflegepersonen haben
die Tatigkeiten und Entscheidungen der Angehorigen positiv bestatigt und Angehaorige
hatten mehr Zuversicht, ihre Rolle zu bewaltigen. Dies bestatigt auch die Studie von
Petursdottir & Svavarsdottir (2019).

3.3.4 Edukative MaBnahmen

Acht Studien beschaftigten sich damit, inwiefern Pflegepersonen Patient*innen und An-
gehorige durch edukative MaRnahmen psychosozial begleiten kénnen. Die Aufgabe
der Pflegeperson liegt in der Bereitstellung von Informationen Uber zu erwartende Er-
eignisse am Lebensende sowie in der adaquaten Vorbereitung der Patient*innen und
deren Angehdrigen (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b; Deitrick et al. 2011; Fan et
al. 2017; Hirano et al. 2011; Hudson et al. 2013; Jack et al. 2016; Kennedy 2005).
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Durch ihr umfassendes Wissen, dem Verstandnis uber den terminalen Krankheitsver-
lauf und ihrer Expertise sind Pflegepersonen sowohl fur Patient*innen als auch fur An-
gehorige primare Ansprechpersonen, wenn es um die Bereitstellung von Informationen
hinsichtlich des Krankheitsverlaufes und dem Symptommanagement geht. Sie kbnnen
Zeichen einer Verschlechterung adaquat einschatzen und Patient*innen sowie Ange-
horige hilfreiche Informationen zur Verfugung stellen. Das vermittelt Patient*innen so-
wie deren Angehdrige ein Gefuhl der Sicherheit. Zudem kénnen Pflegepersonen An-

gehorige im Umgang mit Hilfsmitteln anleiten (Jack et al. 2016).

Auch in der Studie von Deitrick et al. (2011) stellten Pflegepersonen Informationen, die
sich an die personlichen Werte, schwierige Entscheidungen hinsichtlich der Behand-
lungsoptionen und Ziele der Versorgung oder unausgesprochenen Angsten hinsichtlich
Schmerzen oder anderem Leid, zur Verfligung. Pflegepersonen unterstitzen Pati-
ent*innen und Angehdrige zu erkennen, wo sie sich im Krankheitsverlauf befinden, wel-
che Optionen es gibt und welche Auswirkungen diese haben. Dadurch werden Pati-

ent*innen ermutigt, die Versorgungsziele zu kommunizieren.

Nachdem der Verlauf einer terminalen Erkrankung, vor allem bei Krebserkrankungen,
unvorhersehbar ist, missen Pflegepersonen bei der Informationsweitergabe hinsicht-
lich dem Krankheitsverlauf duRerst sensibel sein und sich an den Wunschen und Be-

durfnissen der Patient*innen und Angehdrigen orientieren (Kennedy 2005).

In der Studie von Hudson et al. (2013) wurden die Effekte einer psycho-edukativen
Intervention von Pflegepersonen untersucht, um Angehdrige auf ihre Rolle vorzuberei-
ten. Im Rahmen der Intervention haben Pflegepersonen die Bedlrfnisse der Angeho-
rigen erhoben und im Anschluss einen gemeinsamen Versorgungsplan in Absprache
mit dem Palliativieam erstellt. Angehorigen wurden edukative Ressourcen in Form von
Handlungsempfehlungen bereitgestellt. Pflegepersonen evaluierten das psychische
Wohlbefinden der Angehdrigen und unterstitzten sie in der Vorbereitung auf den Tod
und die Trauerphase. Wahrend Hausbesuchen teilten Pflegepersonen den Angehori-
gen beispielsweise Informationen hinsichtlich der bevorstehenden Sterbephase mit.
Durch die psycho-edukative Intervention hatten Angehdrige tendenziell das Gefuhl
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besser auf ihre Rolle vorbereitet zu sein und fuhlten sich kompetenter, obwohl keine

signifikante Verbesserung des psychischen Wohlbefindens erreicht werden konnte.

Auch in den Studien von Aoun et al. (2015a), Aoun et al. (2015b) und Hirano et al.
(2011) wurden Angehdrige von Pflegepersonen darauf vorbereitet, was sie erwarten
wird und welche MalRnahmen sie setzen kdnnen, um die Versorgung am Lebensende
im hauslichen Setting zu ermdglichen. Durch die umfassenden Informationen Gber den

Sterbeprozess konnten Angste und Sorgen der Angehérigen gelindert werden.

3.3.5 Lebensriickblick & Sinnfindung

Pflegepersonen kdnnen im Rahmen ihrer psychosozialen Begleitung von Menschen
mit terminalen Erkrankungen durch lebensrickblickende Unterhaltungen die Pati-
ent*innen unterstitzen, den Sinn des eigenen Lebens zu finden und auch den Sinn des
Sterbens zu begreifen (Griffiths, Ewing & Rogers 2010; Kwan, Chan & Choi 2019).

In der Mixed Methods Studie von Kwan, Chan & Choi (2019) wurde die Effektivitat einer
lebensruckblickenden Intervention, die von Pflegepersonen bei Menschen mit termina-
len Erkrankungen durchgeflihrt wurde, untersucht. Die Intervention setzte sich aus zwei
Sitzungen zusammen. In der ersten Sitzung stellte die Pflegepersonen den Patient*in-
nen Fragen, wie beispielsweise was das wichtigste in ihrem Leben ist oder was sie
gepragt hat. Dies ermutigte Patient*innen, ihr eigenes Leben zu reflektieren und dar-
Uber zu sprechen. Die Pflegeperson erstellte aus dem Inhalt des Gesprachs ein perso-
nalisiertes Album mit Bildern und Fotos und prasentierte dies den Teilnehmer*innen in
der zweiten Sitzung. Die quantitativen Ergebnisse der Studie zeigen, dass die lebens-
rickblickende Intervention das spirituelle Wohlbefinden der Teilnehmer*innen in der
Interventionsgruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe signifikant (p=0,001) verbessert
hat. Die Teilnehmer*innen waren zufriedener mit sich selbst sowie ihren erreichten Le-
benszielen. Angst und Depression konnten durch die Intervention reduziert werden,
jedoch ohne statistische Signifikanz (p=0,536) (Kwan, Chan & Choi 2019). Die qualita-
tiven Ergebnisse der Studie von Kwan, Chan & Choi (2019) heben hervor, dass die

Teilnehmer*innen die Intervention als wohltuende und entspannende Erfahrung wahr-
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genommen haben. Weiters wurde ihnen die Beziehung zu ihren Angehdrigen bewuss-
ter und sie konnten diese mehr schatzen. Die Reflexion Uber das eigene Leben half
den Teilnehmer*innen Geflhle wie Wut oder Hass in ein Gefuhl der Dankbarkeit und
Zufriedenheit zu transformieren. Sie gewannen neue Perspektiven tber ihr Leben und
ihr Umfeld.

3.3.6 Trauerbegleitung
Insgesamt beschaftigten sich vier Studien (Brownhill et al. 2013; Chang et al. 2012;

Fan et al. 2017; Hirano et al. 2011) mit der Rolle der Pflegeperson in der Trauerbeglei-

tung von Angehorigen.

In der Studie von Chang et al. (2012) geben 95% der befragten Pflegepersonen (n=58)
an, dass die Trauerbegleitung eine wesentliche Aufgabe in der psychosozialen Beglei-
tung von Angehdrigen ist und sie regelmaflige Hausbesuche nach dem Tod als wichtig
erachten. 53% der Pflegepersonen finden Trauerbegleitung schwierig, weil sie sich in
Situationen, wo Angehdrige weinen und verzweifelt sind, nicht wohlfiihlen. Eine voran-
gegangene Beziehung zu den Angehorigen erleichtert die Trauerbegleitung. Zudem
bendtigen Pflegepersonen eine gute Kommunikationsfahigkeit, sollten emphatisch sein
und sich genlgend Zeit nehmen. Weiters sollten sich Pflegepersonen im Rahmen der
Trauerbegleitung im Klaren sein, was sie erreichen mochten und dies den Angehdrigen
vermitteln. Durch die psychosoziale Begleitung der Angehorigen Uber den Tod hinaus,
haben Pflegepersonen die Rolle, die Trauerbewaltigung zu unterstitzen und falls er-
forderlich bendtigte Ressourcen bereitzustellen. Angehdrige haben die Moglichkeit

Uber den Tod, das Begrabnis oder Uber die familiare Situation zu sprechen.

Psychosoziale Begleitung wahrend der Trauerphase bedeutet nicht nur, dass Pflege-
personen die Angehorigen bei der Bewaltigung von Verlust und Trauer oder der Vor-
bereitung des Begrabnisses unterstitzen (Fan et al. 2017). Trauerbegleitung ist ein
individueller und komplexer Prozess, indem Pflegepersonen Entscheidungen hinsicht-
lich der Art und dem Ausmal} der Begleitung treffen, die von zahlreichen Faktoren ab-
hangig sind. Zum Beispiel kann die Beziehung zu den Angehorigen, die Trauerreakti-
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onen oder Bewaltigungsstrategien einen wesentlichen Einfluss darauf haben, wie Pfle-
gepersonen die Trauerbegleitung gestalten. Primare Aufgabe der Pflegeperson ist es,
Trost und Zuspruch zu leisten, Angehdrige zu ermutigen und zu beraten sowie durch
die Trauerphase zu leiten und diese zu Uberwachen. Pflegepersonen sollten einschat-
zen konnen, zu welchem Zeitpunkt ein Hausbesuch angemessen ist und in welchen
Abstanden diese erfolgen sollten. Im Rahmen der Hausbesuche kann die Versorgungs-
kontinuitat gewahrleistet werden. Zudem kdnnen Pflegepersonen Probleme identifizie-
ren, die mit der Trauer in Verbindung stehen und entsprechende Unterstlitzung anbie-
ten. Der Zeitpunkt der Beendigung der Trauerbegleitung liegt im Ermessen der Pflege-

person (Brownhill et al. 2013).

Im Rahmen der Trauerbegleitung in der Studie von Hirano et al. (2011) haben Pflege-
personen die pflegerische Versorgung der Angehorigen positiv bestarkt und ihnen
Wertschatzung entgegengebracht. Zudem ist es hilfreich, wenn Pflegepersonen die
Sorgen der Angehdrigen anhdren und ihnen Ratschlage erteilen, um diese zu lindern.
Wenn sich der Allgemeinzustand der Patientin oder des Patienten verschlechtert sind
Angehdrige oftmals unsicher, ob sie dem Wunsch nachgehen kénnen, die Versorgung
bzw. das Sterben im hauslichen Setting zu ermdglichen. Dabei ist es wichtig, dass
Pflegepersonen Angehdrige in ihrer Entscheidung bestatigen und ihnen vermitteln,
dass die Verschlechterung des Allgemeinzustandes nicht die Schuld der Angehdrigen

ist.

3.4 Begleitung auf sozialer Ebene

Neun Studien (Aoun et al. 2015a; Deitrick et al. 2011; Fan et al. 2017; Hirano et al.
2011; Hudson et al. 2018; Jack et al. 2016; Kennedy 2005; Klarare et al. 2018;
Petursdottir & Svavarsdottir 2019) haben sich damit beschaftigt, welche Rolle Pflege-
personen in der Begleitung von Patient*innen sowie deren Angehdrige auf sozialer
Ebene einnehmen. Die Aufgaben und Verantwortlichkeiten der Pflegepersonen in die-
sem Bereich wurden in die Konfliktlésung, Entscheidungsfindung und Interessensver-
tretung sowie die Koordination von Ressourcen gegliedert.
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3.4.1 Konfliktlosung

Innerhalb familiarer Interaktionen nehmen Pflegepersonen eine vermittelnde Rolle ein,
indem sie die Kommunikation zwischen Patient*innen und Angehdrigen erleichtern und
bei der Losung von gegenwartigen Konflikten unterstutzen (Fan et al. 2017; Hirano et
al. 2011; Hudson et al. 2018).

Zumeist resultieren Konflikte aus dem Verlust der Unabhangigkeit der Patient*innen
und der zunehmenden Verantwortung der Angehdrigen und sind gepragt von Frustra-
tion, einem Gefuhl der Hilflosigkeit, Traurigkeit und unausgesprochenen Bedenken.
Patient*innen und Angehdrige wollen oftmals, unabhangig voneinander, mit Pflegeper-
sonen uber potenzielle Missverstandnisse und Praferenzen der Versorgung am Le-
bensende sprechen. Pflegepersonen schaffen Mdglichkeiten, damit diese Bedenken
direkt geaullert werden kdnnen oder fungieren als neutrale Vermittlersinnen der jewei-
ligen Probleme. Pflegepersonen sind Ansprechpersonen in Bezug auf Arger oder Kon-
flikte, sowohl fir Patient*innen als auch flr Angehdrige. In Konfliktsituationen versu-
chen Pflegepersonen, das Handeln der Patient*innen fir Angehdrige verstandlich zu
machen und umgekehrt. Dadurch kann eine Gesprachsbasis geschaffen werden, in
der Losungen fur Missverstandnisse gefunden werden. In manchen Fallen vermeiden
sowohl Patient*innen als auch Angehorige bis zum bevorstehenden Tod, belastende
Themen miteinander zu besprechen oder ihre Gefihle zu au3ern, weil sie sich nicht
Uberwinden kénnen dies direkt zu kommunizieren. In solchen Situationen versuchen
Pflegepersonen Informationen oder Geflihle der Patient*innen und Angehorigen an das

jeweilige Gegenuber zu Gbermitteln (Hudson et al. 2018).

Pflegepersonen sollten danach bestrebt sein, die Konsensfindung innerhalb der Fami-
lie zu unterstitzen, um den familiaren Zusammenhalt nach dem Tod der Patientin oder
des Patienten zu férdern. Meinungsverschiedenheiten sollten mit Hilfe der kommuni-
kativen und emphatischen Fahigkeiten der Pflegepersonen beseitigt werden bzw. soll-
ten sie den emotionalen Austausch innerhalb der Familie ermdglichen und gemeinsam
Lésungsstrategien erarbeiten, die sich an die Winsche und Bedurfnisse der Patient*in-
nen und Angehdrigen richten (Hirano et al. 2011).
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3.4.2 Entscheidungsfindung & Interessensvertretung

Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren Angehorige sind am Lebensende
mit Entscheidungen konfrontiert, die herausfordernd sind. Pflegepersonen kdnnen sie
dabei unterstutzen, Entscheidungen zu treffen, die im Einklang mit den Winschen und
Bedurfnissen der Patient*innen und Angehdrigen stehen. Hierzu zahlen sowohl medi-
zinische Entscheidungen, wie beispielsweise ob eine kardiopulmonale Reanimation
durchgefuhrt werden soll, oder organisatorische Entscheidungen, welche die Versor-

gung am Lebensende betreffen (Fan et al. 2017; Hirano et al. 2011).

Die Studie von Hirano et al. (2011) zeigt auf, dass sich Angehdrige oftmals unsicher
sind, ob sie die hausliche Versorgung bis zum Lebensende Ubernehmen kdnnen. In
vielen Fallen wird die Entscheidung erst kurz vor dem Tod getroffen. Daher ist es wich-
tig, dass Pflegepersonen den Angehorigen ausreichend Informationen Gber den Ablauf
der letzten Lebensphase bereitstellen, damit Entscheidungen so frih wie moglich ge-

troffen werden konnen.

Pflegepersonen sollen nicht nur Patient*innen in diverse Entscheidungen miteinbezie-
hen sondern auch Angehdrige. Angehdorige fuhlen sich durch die Integration in die Ver-
sorgungsplanung und Entscheidungen wertgeschatzt und sehen sich als vollwertiges

Teammitglied (Klarare et al. 2018).

Die Unterstutzung in der Entscheidungsfindung erfordert ein hohes Mal3 an Sensibilitat.
Pflegepersonen orientieren sich dabei stets an den Winschen und BedUrfnissen der
Patient*innen und Angehdrigen sowie an den Begleitumstanden. Bevor Pflegeperso-
nen die Entscheidungen der Patient*innen und Angehdrigen unterstitzen kdnnen,
mussen sie im Rahmen ihrer psychosozialen Begleitung selbst Entscheidungen treffen.
Beispielsweise mussen sie abwagen welche und wie viel Informationen Patient*innen
bendtigen und zumutbar sind, um die Versorgung am Lebensende adaquat zu planen.
Die Entscheidungen daruber, inwiefern Patient*innen und Angehdérige auf Situationen
vorbereitet werden sollen, die vermutlich nicht eintreten, sind schwierig. Weiters mus-
sen Pflegepersonen entscheiden, welche Personen zu welchem Zeitpunkt in die Ver-
sorgung der Patient*innen involviert werden sollen. Das primare Ziel in der Entschei-

dungsfindung ist die richtige Balance zu finden (Kennedy 2005).
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Pflegepersonen vertreten auch die Interessen der Patient*innen und Angehdrigen und
leiten sie durch das Gesundheitssystem. Weiters unterstiitzen sie dabei den Ubergang
in die Versorgung am Lebensende so sanft wie moglich zu gestalten und setzen sich

fur die Winsche der Patient*innen ein (Deitrick et al. 2011).

3.4.3 Koordination von Ressourcen

Sieben Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b; Deitrick et al. 2011; Fan et al.
2017; Hirano et al. 2011; Jack et al. 2016; Klarare et al. 2018) haben sich damit be-
schaftigt, inwiefern Pflegepersonen Patient*innen sowie deren Angehdrige durch die

Koordination von Ressourcen unterstiitzen konnen.

Laut der Studie von Hirano et al. (2011) erfordert die hausliche Versorgung am Lebens-
ende erhebliche pflegerische Ressourcen und in den seltensten Fallen kdnnen dies
Angehdrige ohne Unterstitzung bewaltigen. Pflegepersonen kdnnen Ressourcen au-
Rerhalb der Familie bereitstellen oder die Rollen innerhalb der Familien koordinieren.
Diese Bereitstellung von Ressourcen beinhalten beispielsweise die Organisation von
Pflegebetten und speziellen Matratzen. Weiters kdnnen sie die Arbeitsteilung innerhalb
der Familie initiieren, um Angehdrige, welche die primare Pflege Ubernehmen, zu ent-
lasten. Zusatzlich kénnen Pflegepersonen die Anzahl der eigenen Hausbesuche erho-
hen, um den Angehorigen Verantwortung abzunehmen. Mit zunehmender Verschlech-
terung des Zustandes der Patientin oder des Patienten und zunehmender Belastung
der Angehdrigen kdnnen Pflegepersonen das Versorgungsnetzwerk erweitern und ei-
nen vorubergehenden Krankenhausaufenthalt organisieren, um den Angehdrigen eine
Auszeit zu verschaffen. In der Sterbephase versuchten Pflegepersonen vermehrt an-
dere Familienmitglieder miteinzubinden. Zusatzlich wurden Moéglichkeiten einer formel-

len Unterstutzung geschaffen (Hirano et al. 2011).

In der Studie von Fan et al. (2017) haben Pflegepersonen Unterstiitzung angeboten,
wenn Patient*innen noch unerledigte Dinge abschlielen wollten oder ermdglichten,
dass letzte Winsche in Erflllung gingen. Weiters haben Pflegepersonen Patient*innen
und Angehdrige in finanziellen Belangen unterstitzt sowie in den Vorbereitungen fur

das Begrabnis.
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Pflegepersonen organisierten auch praktische Hilfestellungen wie beispielsweise die
Organisation von Hilfspersonal, welche sich um hauswirtschaftliche Tatigkeiten kim-
merten, um die Belastung der Angehorigen zu reduzieren (Deitrick et al. 2011; Jack et
al. 2016).

In der Studie von Aoun et al. (2015b) gaben 40,3% der befragten Angehorigen an (n =
233), dass sie das Bedurfnis haben, mehr Zeit fur sich selbst zu haben. Pflegepersonen
haben mit den Angehorigen die Moglichkeit einer Auszeit besprochen. Weiters haben
sie ihnen angeboten, eine Kurzzeitbetreuung sowie andere Familienmitglieder oder

Freiwillige zur Unterstutzung zu organisieren.

Durch die Koordination der Ressourcen von Pflegepersonen hatten Angehdrige ein
Netzwerk an Unterstiitzung in Ubereinstimmung mit ihren Wiinschen. Angehdrige
konnten Verantwortung abgeben und dies ermoglichte ihnen ein normales Leben zu
fuhren (Aoun et al. 2015a; Jack et al. 2016; Klarare et al. 2018).

3.5 Qualitat der inkludierten Studien

Obwohl dieses narrative Review samtliche Studien, unabhangig von ihrer Qualitat, ein-
schlief3t, wurden die inkludierten Studien mit dem geeigneten Bewertungstools des JBI
(2020) sowie dem MMAT (Hong et al. 2018) beurteilt. Die Studien erhielten eine Be-
wertung zwischen 56-90%. Keine Studie konnte die volle Punktezahl erreichen, jedoch
wurden drei Studien mit ,Sehr gut‘ bewertet (Aoun et al. 2015a; Deitrick et al. 2011;
Hudson et al. 2018). Abgezogen wurde hier jeweils ein Punkt, weil der Einfluss sowie

der Hintergrund der Forscher*innen kaum beschrieben wurde.

Sieben Studien haben die Bewertung ,,Gut* erhalten (Aoun et al. 2015b; Fan et al. 2017;
Griffiths, Ewing & Rogers 2010; Hirano et al. 2011; Hudson et al. 2013; Jack et al. 2016;
Raudonis 1993). In der Studie von Aoun et al. (2015b) waren die Teilnehmer*innen in
der Interventions- und Kontrollgruppe sehr unterschiedlich. Zudem wurden nur Teilneh-
mer*innen analysiert, welche die Studie zu Ende machten und die Ausfallsrate war

wegen Todesfallen hoch. Auch in der Studie von Hudson et al. (2013) haben viele Teil-
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nehmer*innen die Teilnahme abgebrochen, die Grundcharakteristika wurden nicht de-
tailliert beschrieben, sodass es nicht klar ist, ob die Teilnehmer*innen in den Gruppen
ahnlich waren. Das Sample war fur das gewahlte Studiendesign sehr klein. Weiters
wurden bei einigen Studien keine genauen Angaben zu den Forscher*innen gemacht
(Griffiths, Ewing & Rogers 2010; Hirano et al. 2011; Raudonis 1993) und daher konnten

fur die jeweiligen Fragen keine Punkte vergeben werden.

Die Bewertung ,Akzeptabel” erhielten insgesamt vier Studien (Kennedy 2005; Klarare
et al. 2018; Petursdottir & Svavarsdottir 2019; Rydé & Hjelm 2016). Fir die Studie von
Kennedy (2005) konnten 6 von 10 Punkten vergeben werden, da die Kongruenz zwi-
schen Methodik und Reprasentation, Analyse und Interpretation der Ergebnisse unklar
war. Weiters ging keine klare Schlussfolgerung aus den Ergebnissen hervor. In der
Studie von Klarare et al. (2018) wurden keine Angaben zur Datensattigung gemacht
und eine der Forschungsfragen konnte nicht adaquat beantwortet werden. Angaben zu
ethischen Belangen waren ebenfalls nicht vorhanden. Fir die Studie von Petursdottir
& Svavarsdottir (2019) wurden 6 von 9 Punkten vergeben, da es keine Kontrollgruppe
gab und die Rekrutierung der Stichprobe wurde nicht genau beschrieben. Zudem war
das Sample klein, es gab keine Intention-to-Treat Analyse und die Ausfallsrate war
aufgrund von vielen Todesfallen hoch. In der Studie von Rydé & Hjelm (2016) ist das
methodische Vorgehen nicht adaquat beschrieben worden, wie beispielsweise wurden
keine Angaben zum Member-Check oder zur Datensattigung gemacht. Zudem wurden

die Charakteristika der Teilnehmer*innen kaum beschrieben.

Als ,Mangelhaft* wurden insgesamt vier der inkludierten Studien bewertet (Brownhill et
al. 2013; Chang et al. 2012; Clayton et al. 2017; Kwan, Chan & Choi 2019). In der
Studie von Brownhill et al. (2013) wurde das Forschungsziel sowie Forschungsfragen
nicht explizit erwahnt. Das methodische Vorgehen wurde insgesamt unzureichend be-
schrieben. Zudem wurden keine Angaben Uber den Hintergrund sowie den Einfluss der
Forscher*innen gemacht. Chang et al. (2012) haben den Fragebogen zur Datensamm-
lung selbst entworfen und es wurden keine Angaben gemacht, inwiefern dieser hin-
sichtlich Validitat Gberprift wurde. Zudem wurde nicht erwahnt wie die offenen Fragen
ausgewertet bzw. kategorisiert wurden. Die Ricklaufquote betrug 29% von 202 Pfle-

gepersonen, die den Fragebogen erhalten haben. In der Studie von Clayton et al.
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(2017) gab es keine Begriundung fur die methodische Triangulation und insgesamt
wurde die Methodik zu ungenau beschrieben. Auch in der Studie von Kwan, Chan &
Choi (2019) wurde die Grunde fur das Mixed Methods Design nicht angegeben.

Ebenso wurde die qualitative Datenerhebung insuffizient dargestellt.
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Abbildung 5: Ubersicht der Qualitét der inkludierten Studien
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4. Diskussion

Ziel dieser Masterarbeit war es herauszufinden, welche Rolle hinsichtlich Aufgaben und
Verantwortlichkeiten Pflegepersonen in der psychosozialen Begleitung von Menschen
mit terminalen Erkrankungen sowie deren Angehdrigen am Lebensende im hauslichen
Setting einnehmen kdnnen. Insgesamt konnten 18 Studien zur Beantwortung der For-
schungsfragen herangezogen werden. Die Ergebnisse der inkludierten Studien wurden
anhand des biopsychosozialen Modells (Engel 1980) in die Begleitung auf ganzheitli-
cher, psychischer und sozialer Ebene kategorisiert. Nachdem die Palliativversorgung
einen holistischen Ansatz verfolgt (WHO 2020), konnten die Ergebnisse anhand des

Modells gut dargestellt werden.

Die Ergebnisse dieses narrativen Reviews zeigen auf, dass Pflegepersonen in der psy-
chosozialen Begleitung von Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren An-
gehorigen vielfaltige Rollen hinsichtlich Aufgaben und Verantwortlichkeiten einnehmen,
was den Pflegepersonen ein hohes Mal} an fachlichen sowie sozialen Kompetenzen
abverlangt. Zu den wichtigsten Aufgaben und Verantwortlichkeiten zahlen multiprofes-
sionelle Zusammenarbeit, Erfassung psychosozialer Bedurfnisse, Beziehungsaufbau
und Kommunikation, Unterstltzung bei der Krankheitsbewaltigung, edukative Maf3nah-

men sowie Konfliktldsung und Organisation eines Netzwerkes.

Zentrales Element in der psychosozialen Begleitung am Lebensende ist es, dass Pfle-
gepersonen die Situation der Patient*innen und Angehdrigen ganzheitlich betrachten,
um deren Lebensqualitat zu verbessern und eine umfassende Versorgung zu gewahr-
leisten (Deitrick et al. 2011; Jack et al. 2016). Dies stimmt mit der Philosophie der Pal-
liativpflege Uberein (WHO 2020) und wird auch in der Studie von Sekse, Hunskar &
Ellingsen (2018) bestatigt, wo Pflegepersonen eine Vielzahl an koordinativen Aufgaben

Ubernommen haben, welche stets auf einem ganzheitlichen Verstandnis basierten.

In sechs der inkludierten Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b; Deitrick et al.
2011; Fan et al. 2017; Kennedy 2005; Klarare et al. 2018) wurde psychosoziale Beglei-
tung primar von Pflegepersonen angeboten, jedoch wurden andere Berufsgruppen hin-
zugezogen, wenn psychosoziale Bediirfnisse von Pflegepersonen nicht erflillt werden
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konnten. Nur in zwei Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b) wurde angegeben,
dass Sozialarbeiter*innen bei Fragen hinsichtlich der Begrabniskosten involviert wur-
den. Aus den anderen Studien (Deitrick et al. 2011; Fan et al. 2017; Griffiths, Ewing &
Rogers 2010; Klarare et al. 2018) geht zwar hervor, dass Pflegepersonen multiprofes-
sionelle Unterstltzung initiilert haben, jedoch wird nicht naher darauf eingegangen, fur
welche Belange sie andere Berufsgruppen wie Sozialarbeiter*innen oder Psycholog*in-
nen, kontaktiert haben. Das Stufenmodell zur psychosozialen Begleitung des NICE
(2004) empfiehlt, dass vor allem ab Stufe 3, Berufsgruppen mit zunehmendem Spezi-
alisierungsgrad involviert werden sollten, um die psychosozialen Bedurfnisse der Pati-
ent*innen sowie deren Angehorigen adaquat adressieren zu kdnnen. In der Studie von
Fan et al. (2017) berichten Arzt*innen und Pflegepersonen, dass die multiprofessionelle
Zusammenarbeit oftmals schwierig ist, weil unter anderem nicht genligend Ressourcen
vorhanden sind. Moglicherweise kdnnte dies daran liegen, dass die Rollenverteilung
innerhalb der Berufsgruppen in der psychosozialen Begleitung oftmals nicht ganz klar
ist und die Kompetenzen der jeweils anderen Profession unzureichend geschatzt wer-
den (O'Connor & Fisher 2011). Zudem hangt es auch von der Teamleitung ab, welche
zumeist von Pflegepersonen oder Arzt*innen (ibernommen wird, inwiefern Interaktio-
nen innerhalb der Berufsgruppen stattfinden. Eine gute Zusammenarbeit im multipro-
fessionellen Team ist essenziell, um eine optimale Versorgung am Lebensende sowohl
fur Patient*innen als auch flir Angehorige zu gewahrleisten (Klarare et al. 2013;
O'Connor & Fisher 2011). Effiziente Kommunikation, klar definierte Verantwortungsbe-
reiche, gegenseitige Wertschatzung und Anerkennung ermdéglicht multiprofessionelle
Zusammenarbeit. Gemeinsam soll die Versorgung am Lebensende mit Patient*innen

und Angehdrigen geplant werden (Klarare et al. 2013).

Um psychosoziale Begleitung anbieten zu kdnnen, mussen in erster Linie die psycho-
sozialen Bedurfnisse der Patient*innen und Angehdrigen durch ein umfassendes As-
sessment erhoben werden (NICE 2004). Die Ergebnisse dieses Reviews zeigen, dass
die Erfassung psychosozialer Bedurfnisse der Patient*innen und Angehdrigen zwar in
den Verantwortungsbereich der Pflegepersonen fallt, dies jedoch sehr unterschiedlich
durchgefihrt wurde. In der Studie von Fan et al. (2017) wurden die psychosozialen

Bedurfnisse der Patient*innen beispielsweise im Rahmen der Kérperpflege erhoben
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und in der Studie von Griffiths, Ewing & Rogers (2010) intuitiv anhand von Gesprachen.
Kennedy (2005) betont, dass Pflegepersonen sehr aufmerksam sein missen, um Be-
durfnisse zu erkennen, jedoch wurde in keiner Studie erwahnt, anhand welcher Krite-
rien psychosoziale Bedurfnisse erfasst wurden bzw. ist kein Screening- oder Assess-
mentinstrument herangezogen worden. Zudem ist die Erfassung der Bedurfnisse auf
indirekte Art und Weise, wie auf Intuition basierend, problematisch zu sehen, da es zu
falschlichen Interpretationen der Pflegeperson kommen kann. Diese kdnnen auf ihre
eigenen Bedenken beruhen, anstatt auf den der Patient*innen (Griffiths et al. 2007).
Daher kann keine klare Aussage getroffen werden, ob Pflegepersonen die psychoso-
zialen Bedurfnisse der Patient*innen adaquat adressieren konnten. Lediglich in zwei
Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b) wurde das CSNAT verwendet, welches
ein valides Assessmentinstrument ist, um psychosozialen Bedurfnisse der Angehori-
gen in der hauslichen Versorgung am Lebensende zu erfassen (Ewing et al. 2013). In
den Empfehlungen zur psychosozialen Begleitung des NICE (2004) wird betont, dass
psychosoziale Bedurfnisse mit validen Screeningtools erfasst werden sollen, um ent-
sprechende Maldnahmen setzen zu kdnnen. Beispielsweise kdnnte hier das Distress-
Thermometer eingesetzt werden, das in einer Studie (Willer et al. 2017) mit der Hos-
pital Anxiety and Depression Scale (HADS) verglichen wurde und gezeigt hat, dass
dieses Instrument zur Erfassung psychosozialer Bedurfnisse von Patient*innen in der

hauslichen Versorgung am Lebensende geeignet ist.

Die Ergebnisse dieses Reviews zeigen, dass es die Aufgabe von Pflegepersonen ist,
eine vertrauensvolle Beziehung zu den Patient*innen und Angehérigen aufzubauen
und ein Verstandnis dartber zu erlangen, welche Auswirkung die terminale Erkrankung
auf die Lebensqualitat der Betroffenen hat (Fan et al. 2017; Griffiths, Ewing & Rogers
2010; Kennedy 2005). Dies stimmt mit den Ergebnissen in anderen Studien Uberein
(Johnston & Smith 2006; Mok & Chiu 2004). Johnston & Smith (2006) untersuchten in
ihrer qualitativen Studie inwiefern spezialisierte Palliativversorgung von Patient*innen
und Pflegepersonen wahrgenommen wird. Patient*innen berichten, dass die Bezie-
hung zwischen Pflegepersonen und Patient*innen eine der wichtigsten Aspekte ist, da-
mit eine effiziente Palliativversorgung stattfinden kann. Weiters erwarten Patient*innen,

dass Pflegepersonen ausgepragte zwischenmenschliche Fahigkeiten, wie Mitgeflhl,

95



Warme oder Freundlichkeit, haben. Auch Mok & Chiu (2004) untersuchten die Bezie-
hung zwischen Pflegepersonen und Patient*innen im Kontext der Palliativversorgung
und kamen zu ahnlichen Ergebnissen, welche mit den Ergebnissen der vorliegenden
Arbeit kongruent sind. In ihrer Studie wird hervorgehoben, dass es Kernaufgabe von
Pflegepersonen ist, eine vertrauensvolle Beziehung zu den Patient*innen aufzubauen,
die auf Gegenseitigkeit beruht. Dies ist Teil einer ganzheitlichen Versorgung und tragt
wesentlich zum psychischen Wohlbefinden der Patient*innen sowie zur Krankheitsbe-
waltigung bei (Mok & Chiu 2004).

In der vorliegenden Arbeit konnten sieben Studien (Clayton et al. 2017; Deitrick et al.
2011; Griffiths, Ewing & Rogers 2010; Hirano et al. 2011; Klarare et al. 2018;
Petursdottir & Svavarsdottir 2019; Rydé & Hjelm 2016) aufzeigen, dass es Aufgabe
von Pflegepersonen ist, Patient*innen und Angehorige durch aktives Zuhdren und Zeit
fur Gesprache psychosozial zu begleiten. Auffallend ist, dass die Kommunikationsstra-
tegien in den inkludierten Studien teilweise sehr unterschiedlich waren. Wahrend Pfle-
gepersonen in der Studie von Rydé & Hjelm (2016) weinende Patient*innen ermutigten
Uber ihre Gefuhle zu sprechen, haben Pflegepersonen in der Studie von Giriffiths,
Ewing & Rogers (2010) Gesprache, wie beispielsweise Uber existenzielle Angste und
Sorgen, eher gemieden und das Thema gewechselt. Auch in einer anderen Studie
(Johnston & Smith 2006) waren die Kommunikationsstrategien der Pflegepersonen in
emotionalen Belangen nicht zufriedenstellend fir Patient*innen und Angehdrige. In ei-
ner Studie aus Schweden (Strang et al. 2014), welche die Kommunikation Uber exis-
tenzielle Belange von Pflegepersonen untersucht hat, konnten Pflegepersonen ada-
quate Unterstltzung leisten. Ein Grund daflr kdnnten sein, dass die Pflegepersonen
zuvor ein Kommunikationstraining erhalten haben, indem sie auf sensible Themen, wie
existenzielle Sorgen und Angste, vorbereitet wurden (Strang et al. 2014). Weiters zei-
gen die Ergebnisse dieses Reviews, dass sich Pflegepersonen zwar Zeit fir Gesprach
genommen haben, jedoch den Fokus der Gesprachsinhalte auf kdrperliche Aspekte
legen, Gesprache uber emotionale Belange fanden deutlich weniger statt (Clayton et
al. 2017). Zu ahnlichen Ergebnissen kam auch die Studie von Ellington et al. (2018), in
der die Kommunikation zwischen Krebspatient*innen, Angehdrigen und Pflegeperso-

nen in der hauslichen Palliativversorgung untersucht wurde. Effektive Kommunikation
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ist ein wesentlicher Bestandteil in der Palliativpflege. Patient*innen und Angehdrige
wunschen sich eine Ansprechperson, die sensibel auf die jeweiligen Bedurfnisse rea-
giert. Dazu sind gute Kommunikationsfahigkeiten erforderlich (Johnston & Smith 2006).
Moglicherweise konnten Kommunikationstrainings die Kommunikationsfahigkeit von
Pflegepersonen verbessern, damit psychosoziale Bedurfnisse besser adressiert wer-
den konnen (Ekberg et al. 2021; Moore et al. 2018). Weiters konnten Pflegepersonen
Patient*innen auch Gesprache mit Psycholog*innen oder Seelsorger*innen anbieten,

wenn sie sich mit sensiblen Gesprachsthemen uberfordert fuhlen (Strang et al. 2014).

Aus funf der inkludierten Studien (Aoun et al. 2015a; Deitrick et al. 2011; Fan et al.
2017; Petursdottir & Svavarsdottir 2019; Rydé & Hjelm 2016) ging hervor, dass es die
Aufgabe von Pflegepersonen ist, die Patient*innen sowie deren Angehoérige im Rah-
men von psychosozialer Begleitung, in der Krankheitsverarbeitung und -bewaltigung
zu unterstutzen. Wahrend Pflegepersonen in den Studien von Fan et al. (2017) und
Rydé & Hjelm (2016) den Fokus auf den Umgang mit negativen Gefuhlen und Stress
gelegt haben, wurde in den anderen Studien das Selbstmanagement der Patient*innen
(Deitrick et al. 2011) und auch der Angehérigen (Aoun et al. 2015a; Petursdottir &
Svavarsdottir 2019) geférdert, wodurch die Lebensqualitat verbessert werden konnte.
Dies wird auch in einem Review von Schulman-Green et al. (2018) bestatigt, welche
das Selbstmanagement bei palliativen Krebspatient*innen untersucht haben. In der in-
ternationalen Literatur (Teo, Krishnan & Lee 2019; Warth et al. 2019) sind einige psy-
chosoziale Interventionen zu finden, wie beispielsweise kognitive Verhaltenstherapie,
Musiktherapie, Wirde-Therapie oder Lebensriickblick-Intervention, welche die Coping-
Strategien von Menschen mit terminalen Erkrankungen verbessern und das psychoso-
ziale Wohlbefinden férdern kénnen. Auch in der vorliegenden Arbeit hat eine Studie
(Kwan, Chan & Choi 2019) die Effekte einer Lebensrickblick-Intervention von Pflege-
personen untersucht, welche spirituelle Wohlbefinden der Patient*innen signifikant ver-
bessert hat. Die meisten dieser Interventionen werden bislang jedoch hauptsachlich im
klinischen Setting angeboten und sind in der hauslichen Palliativversorgung wenig ver-
breitet (Warth et al. 2019). In der vorliegenden Arbeit konnte die Krankheitsbewaltigung
von Angehorigen einerseits durch die CSNAT-Intervention (Aoun et al. 2015a; Aoun et

al. 2015b) unterstltzt werden, andererseits wurden Angehdrige auch durch eine
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psycho-edukative Intervention (Hudson et al. 2013) auf ihre Rolle vorbereitet und konn-

ten diese besser bewaltigen.

Sowohl Patient*innen (Ventura et al. 2014) als auch Angehorige (Pepin & Hébert 2020)
haben das Bedurfnis ausreichend Informationen Uber den terminalen Krankheitsverlauf
zu erhalten. Acht der inkludierten Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al. 2015b;
Deitrick et al. 2011; Fan et al. 2017; Hirano et al. 2011; Hudson et al. 2013; Jack et al.
2016; Kennedy 2005) zeigen auf, dass Pflegepersonen im Rahmen der psychosozialen
Begleitung von Patient*innen sowie deren Angehorigen, fur die Bereitstellung von In-
formationen verantwortlich und die Bedurfnisse der Patient*innen und Angehorigen
diesbezlglich adressieren konnten. In drei Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et al.
2015b; Hirano et al. 2011) haben Pflegepersonen die Angehdrigen informiert, welche
Ereignisse sie in der Sterbephase erwarten kénnen und wie die Versorgung am Le-
bensende im hauslichen Setting ermdglicht werden kann. Angehoérige fuhlten sich bes-
ser vorbereitet und kompetenter in ihrer Rolle. In der RCT von Hudson et al. (2013),
wo die Effekte einer psycho-edukativen Intervention von Pflegepersonen getestet wur-
den, fuhlten sich Angehdrige zwar besser vorbereitet, jedoch konnte das psychische
Wohlbefinden nicht signifikant verbessert werden. Auch in zwei anderen RCTs (Holm
et al. 2016; Hudson et al. 2015), welche psycho-edukative Malknahmen fur Angehdérige
untersuchten, wurden die positiven Aspekte solcher Interventionen bestatigt, jedoch
konnte auch hier keine signifikante Verbesserung des Wohlbefindens nachgewiesen
werden. Ein Grund dafiur kénnte sein, dass die Durchfiihrung von RCTs im palliativen
Setting wegen der kleinen Stichproben, den hohen Ausfallsraten und dem Bedarf an
personenzentrierter Versorgung oftmals eine Herausforderung darstellt (Khalil &
Ristevski 2018).

Die WHO (2020) sieht die Trauerbegleitung als wesentliche Aufgabe der Palliativver-
sorgung. Auch in der vorliegenden Arbeit konnte eine Studie (Chang et al. 2012) iden-
tifiziert werden, in der 95% der befragten Pflegepersonen Trauerbegleitung als ihre
Aufgabe sehen, 53% jedoch schwierig finden, weil sie emotional sehr belastend sein
kann. Dies stimmt auch mit den Ergebnissen einer anderen Studie (Redshaw et al.
2013) Uberein, welche die Einstellungen von Pflegepersonen zur Trauerbegleitung un-
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tersuchte. Die befragten Pflegepersonen finden Trauerbegleitung nicht nur fur Ange-
horige wichtig, sondern auch fur Pflegepersonen selbst, damit sie gemeinsam Ab-
schied nehmen kénnen. Oftmals haben Pflegepersonen eine intensive Beziehung zu
den Patient*innen sowie deren Angehdrigen aufgebaut. Die Trauerbegleitung stellt
eine gute Moglichkeit dar, diese Beziehung zu den Angehdrigen zu beenden (Redshaw
et al. 2013). Aus den Ergebnissen dieses Reviews geht hervor, dass es einerseits Auf-
gabe der Pflegepersonen ist, Trost und Zuspruch zu leisten sowie die Trauerphase zu
Uberwachen (Brownhill et al. 2013). Andererseits haben Pflegepersonen in der Studie
von Fan et al. (2017) Angehorige auch in den Vorbereitungen fur das Begrabnis unter-

stitzt.

Drei der inkludierten Studien (Fan et al. 2017; Hirano et al. 2011; Hudson et al. 2018)
befassten sich mit der Rolle der Konfliktldsung, mit der Pflegepersonen im Rahmen der
psychosozialen Begleitung konfrontiert sind. Wahrend Pflegepersonen in der Studie
von Hudson et al. (2018) in Konfliktsituationen primar eine vermittelnde Rolle zwischen
Patient*innen und Angehorigen eingenommen haben, versuchten Pflegepersonen in
der Studie von Hirano et al. (2011) auch Konflikte innerhalb der gesamten Familie zu
I6sen. Auch in anderen Studien (Boelk & Kramer 2012; Duggleby et al. 2016) wird her-
vorgehoben, dass es im Verantwortungsbereich der Gesundheitsprofessionen liegt, die
Kommunikation und Konsensfindung zwischen Patient*innen und Angehoérigen am Le-
bensende zu unterstutzen, weil Betroffene solche Konflikte oftmals nicht alleine 16sen
kénnen. Durch die Erleichterung der Kommunikation zwischen Patient*innen und An-
gehorigen kdnnen negative Gefuhle wie Angst reduziert, die Anpassung an neue Rol-
len erleichtert und die Lebensqualitat verbessert werden (Wittenberg et al. 2017). Hier-
fur kdnnten Pflegepersonen auch Sozialarbeiter*innen hinzuziehen, welche aufgrund
ihrer Ausbildung sowie ihren Kompetenzen, Konflikte am Lebensende adressieren kon-
nen (Taels et al. 2021).

Funf der inkludierten Studien (Deitrick et al. 2011; Fan et al. 2017; Hirano et al. 2011;
Hudson et al. 2018; Kennedy 2005) zeigen auf, dass Pflegepersonen sowohl die Ent-
scheidungsfindung der Patient*innen sowie deren Angehdrigen in medizinischen oder
organisatorischen Belangen am Lebensende unterstlitzen und auch ihre Interessen

dahingehend vertreten. In allen Studien wird betont, dass Pflegepersonen Angehorige
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in Entscheidungen miteinbezogen haben, welche sich dadurch integriert fuhlten
(Deitrick et al. 2011; Fan et al. 2017; Hirano et al. 2011; Kennedy 2005; Klarare et al.
2018). In den Studien von Fan et al. (2017) und Hirano et al. (2011) haben Pflegeper-
sonen sowohl bei medizinischen als auch bei organisatorischen Entscheidungen un-
terstutzt. Kennedy (2005) betont, dass Pflegepersonen auferst sensibel sein missen,
wenn es um Entscheidungen am Lebensende geht. Dies wird auch in einer anderen
Studie bestatigt (Akdeniz, Yardimci & Kavukcu 2021). In der Versorgung am Lebens-
ende sind Patient*innen sowie deren Angehdrige mit schwierigen Entscheidungen kon-
frontiert, die mit der Behandlung der terminalen Erkrankung einhergehen. Beispiel-
weise kann dies lebenserhaltende Mallnahmen wie die kardiopulmonale Reanimation,
invasive Beatmung oder andere Systeme zur Kreislaufunterstitzung beinhalten. Sol-
che Entscheidungen kdénnen oftmals zu ethischen Dilemmas fuhren, vor allem dann,
wenn die Patient*innen aufgrund kognitiver Einschrankung nicht mehr in der Lage sind,
ihre Wunsche zu aufern und die Angehorigen Entscheidungen treffen mussen. Es ist
wichtig, die Patient*innen und Angehdrigen zu ermutigen, an Entscheidungsfindungs-
prozessen am Lebensende teilzuhaben und ihnen ausreichend Informationen zur Ver-
flgung zu stellen, die sie bendtigen, um Entscheidungen treffen zu kdnnen (Akdeniz,
Yardimci & Kavukcu 2021).

Aus den Ergebnissen dieser Arbeit geht hervor, dass Pflegepersonen im Rahmen der
psychosozialen Begleitung am Lebensende eine Vielzahl an koordinativen Aufgaben
Ubernehmen, um die hausliche Versorgung zu ermdglichen. In der Studie von Fan et
al. (2017) haben Pflegepersonen den Patient*innen die Erflllung letzter Wiinsche er-
mdglicht oder sich um finanzielle Angelegenheiten gekimmert. In der Studie von
Hirano et al. (2011) haben Pflegepersonen nicht nur praktische Hilfsmittel, wie bei-
spielsweise Spezialbetten, organisiert sondern haben auch die Rollen innerhalb der
Familie koordiniert oder formelle Unterstlitzung bereitgestellt. Dadurch hatten Angeho-
rige ein Netzwerk an Unterstitzung und konnten entlastet werden. Zu ahnlichen Er-
gebnissen kamen auch die anderen inkludierten Studien (Aoun et al. 2015a; Aoun et
al. 2015b; Deitrick et al. 2011; Jack et al. 2016; Klarare et al. 2018). Auch in der Literatur
(Pepin & Hébert 2020) wird beschrieben, dass die Verteilung der Verantwortung auf

mehrere Familienmitglieder und auch die Préasenz von Freund*innen Faktoren sind,
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welche Angehdrige entlasten und ihnen das Gefuhl der sozialen Isolation nehmen. An-
gehorige berichten jedoch auch, dass der Zugang zu Ressourcen fur Menschen mit
nicht-onkologischen Erkrankungen oftmals erschwert war (Pepin & Hébert 2020). Mog-
licherweise konnte dies daran liegen, dass Gesundheitsprofessionen annehmen, dass
die Palliativversorgung eher onkologische Patient*innen adressiert (Hasson et al.
2010).

Starken und Schwachen

Die Schwache dieser Masterarbeit liegt der Auswahl des Designs zugrunde, da es sich
um ein narratives und kein systematisches Review handelt. Das narrative Review hat
zwar den Vorteil, das samtliche Studiendesigns, unabhangig von ihrer Qualitat, einge-
schlossen werden konnen, jedoch kann dies auch zu Verzerrungen der Ergebnisse
fuhren, weil es schwierig ist, unterschiedliche Studiendesigns miteinander zu verglei-
chen (Whittemore 2005). Zudem wurde das Auswahlverfahren der inkludierten Studien
nur von der Autorin durchgefihrt, wodurch es moglicherweise zu einem Selektionsbias
gekommen ist. Eine Starke der vorliegenden Arbeit ist jedoch, dass trotz des narrativen
Designs, systematisch vorgegangen wurde. Die Suchstrategie hat zahlreiche Syno-
nyme enthalten, um die Trefferanzahl in den Datenbanken zu erhéhen. Zudem wurde
die Qualitat der inkludierten Studien mit entsprechenden Bewertungsinstrumenten des
JBI (2020) sowie dem MMAT (Hong et al. 2018) beurteilt.
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5. Schlussfolgerung

Ziel dieser Arbeit war es, zu beschreiben, welche Rolle Pflegepersonen hinsichtlich
Aufgaben und Verantwortlichkeiten bei der psychosozialen Begleitung von Menschen
mit einer terminalen Erkrankung und deren Angehodrigen am Lebensende im hausli-
chen Setting einnehmen. Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen, dass Pflegepersonen in
der psychosozialen Begleitung von Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie de-
ren Angehorigen die Situation ganzheitlich betrachten, im multiprofessionellen Team
zusammenarbeiten und die psychosozialen Bedurfnisse erfassen. Der Aufbau von Be-
ziehungen sowie angemessene Kommunikation sind zentrale Aufgaben in der psycho-
sozialen Begleitung. Weiters unterstiutzen Pflegepersonen bei der Krankheitsbewalti-
gung und Entscheidungsfindung, indem sie Patient*innen und Angehdrige umfassend
informieren und beraten. Durch die vermittelnde Rolle der Pflegepersonen kénnen Kon-
flikte zwischen Patient*innen und Angehdrigen geldst werden. Pflegepersonen Uber-
nehmen die Koordination von Ressourcen und organisieren ein Netzwerk, damit die

Versorgung am Lebensende im hauslichen Setting ermoglicht werden kann.

5.1 Forschungsempfehlung

Nachdem Pflegepersonen die psychosozialen Bedurfnisse der Patient*innen primar im
Rahmen von Gesprachen erfasst haben, ware zu empfehlen, dass sich zukulnftige For-
schung darauf konzentriert, welche Screening- und Assessmentinstrumente sich am
besten eignen, um deren Bedirfnisse sowie den Unterstlitzungsbedarf im hauslichen
Setting adaquat erheben zu kdnnen. Dadurch kénnen Pflegepersonen entsprechende
Maflnahmen setzen, um die Versorgung im hauslichen Setting zu ermdéglichen. Nur
eine Studie hat die Effekte einer psychosozialen Intervention bei Menschen mit termi-
nalen Erkrankungen im hauslichen Setting untersucht. Durch die lebensrtickblickende
Intervention konnte das Wohlbefinden der Patient*innen verbessert werden. Weitere
Studien waren zu empfehlen, welche psychosoziale Interventionen, wie beispielsweise
Verhaltenstherapien oder Wirde-Therapien, im hauslichen Setting untersuchen. Zu-

dem haben Pflegepersonen Schwierigkeiten psychosoziale Begleitung anzubieten und
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zweifeln an ihren Kompetenzen. Weitere Forschung sollte untersuchen, welche psy-

chosozialen Kompetenzen Pflegepersonen bendtigen.

5.2 Praxisempfehlung

Um die multiprofessionelle Zusammenarbeit in der psychosozialen Begleitung von
Menschen mit terminalen Erkrankungen sowie deren Angehorigen im hauslichen Set-
ting zu verbessern, sollten regelmaflige Teambuilding Seminare stattfinden. Die Rol-
lenverteilung innerhalb des Teams sollte festgelegt werden, Verantwortungsbereiche
sollten klar definiert und die jeweiligen Kompetenzen der Berufsgruppen geschatzt wer-
den. Durch die Verwendung des Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT)
konnten die psychosozialen Bedurfnisse der Angehdérigen adaquat erfasst werden und
sie haben entsprechende Unterstutzung erhalten. Zudem waren Angehorigen sehr zu-
frieden mit dem Instrument, daher kann empfohlen werden, das CSNAT in der hausli-
chen Palliativversorgung zu implementieren. Die intensive Beziehung zwischen Pfle-
gepersonen, Patient*innen und Angehdrigen kann sehr belastend fur Pflegepersonen
sein. Daher wird empfohlen, regelmalige Supervisionen und Fallbesprechungen ab-
zuhalten, damit Pflegepersonen ihr eigenes Handeln reflektieren kdnnen. Pflegeperso-
nen in der hauslichen Palliativversorgung bendtigen umfassende kommunikative Fa-
higkeiten, um eine optimale Begleitung zu gewahrleisten. Es ware zu empfehlen, dass
Pflegepersonen Fortbildungen hinsichtlich der Kommunikation am Lebensende erhal-
ten, damit sie auch in unangenehmen Situationen oder im Rahmen von Konflikten ada-
quat reagieren kénnen. Patient*innen und Angehdorige bendétigen umfassende Informa-
tion und Beratung, um Entscheidungen treffen zu kdnnen. Pflegepersonen, welche in
der hauslichen Palliativversorgung tatig sind, sollten vermehrt edukative MaRnahmen,
wie beispielsweise Vortrage innerhalb der Gemeinde, die relevante Themen am Le-
bensende beinhalten, anbieten. Weiters ware zu empfehlen, dass Pflegepersonen
frihzeitig mit den Patient*innen und Angehdrigen einen Versorgungsplan erstellen, der
sich an die Winsche und Bedurfnisse der Betroffenen orientiert. Um die Angehdrigen
in der schwierigen Lebensphase zu entlasten, sollten Pflegepersonen ein soziales
Netzwerk bereitstellen, damit sich diese eine Auszeit genehmigen konnen.
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7. Anhang

Tabelle 6: Qualitdtsbewertung der Studie von Aoun et al. (2015a)

pretation, of the data?

Aoun et al. (2015a) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the re- X
search methodology?
2. |s there congruity between the research methodology and the research ques- X
tion or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation X
and analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? X
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

Gesamtpunktezahl: 9 Punkte
Qualitatsbewertung: 90%




Tabelle 7: Qualitdtsbewertung der Studie von Aoun et al. (2015b)

1. Isit clear in the study what is the ‘cause’ and what is the ‘effect’ (i.e. there is X
no confusion about which variable comes first)?

2. Were the participants included in any comparisons similar? X

3. Were the participants included in any comparisons receiving similar treat- X
ment/care, other than the exposure or intervention of interest?

4. Was there a control group? X

5. Were there multiple measurements of the outcome both pre and post the in- X
tervention/exposure?

6. Was follow up complete and if not, were differences between groups in terms X
of their follow up adequately described and analyzed?

7. Were the outcomes of participants included in any comparisons measured in X
the same way?

8. Were outcomes measured in a reliable way? X

9. Was appropriate statistical analysis used? =

Xl



Tabelle 8: Qualitdtsbewertung der Studie von Brownhill et al. (2013)

Brownhill et al. (2013) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the re- X
search methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research ques- X
tion or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation X
and analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? X
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 5 Punkte
Qualitatsbewertung: 56%

Xl




Tabelle 9: Qualitdtsbewertung der Studie von Chang et al. (2012)

S1. Are there clear research questions? X

S2. Do the collected data allow to address the research questions? X

1. Is there an adequate rationale for using a mixed methods design to address the re- X
search question?

2. Are the different components of the study effectively integrated to answer the re- X
search question?

3. Are the results adequately brought together into overall interpretations?

4. Are divergences and inconsistencies between quantitative and qualitative results X
adequately addressed?

5. Do the different components of the study adhere to the quality criteria of each tradi- X
tion of the methods involved?

Xl



Tabelle 10: Qualitdtsbewertung der Studie von Clayton et al. (2017)

S1. Are there clear research questions? X

S2. Do the collected data allow to address the research questions? X

1. Is there an adequate rationale for using a mixed methods design to address the X
research question?

2. Are the different components of the study effectively integrated to answer the re- X
search question?

3. Are the results adequately brought together into overall interpretations?

4. Are divergences and inconsistencies between quantitative and qualitative results X
adequately addressed?

5. Do the different components of the study adhere to the quality criteria of each tra- X
dition of the methods involved?
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Tabelle 11: Qualitdtsbewertung der Studie von Deitrick et al. (2011)

Deitrick et al. (2011) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the re- X
search methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research ques- X
tion or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used X
to collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation X
and analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, ad- X
dressed?
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and X
is there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or in- X

terpretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 9 Punkte
Qualitatsbewertung: 90%
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Tabelle 12: Qualitdtsbewertung der Studie von Fan et al. (2017)

S1. Are there clear research questions? X
S2. Do the collected data allow to address the research questions? X
1. Is there an adequate rationale for using a mixed methods design to address the re- X
search question?
2. Are the different components of the study effectively integrated to answer the re- X
search question?
3. Are the results adequately brought together into overall interpretations? X
4. Are divergences and inconsistencies between quantitative and qualitative results ad- X
equately addressed?
5. Do the different components of the study adhere to the quality criteria of each tradi- X

tion of the methods involved?
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Tabelle 13: Qualitdtsbewertung der Studie von Griffiths et al. (2010)

Griffiths et al. (2010) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? X
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 8 Punkte
Qualitatsbewertung: 89%
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Tabelle 14: Qualitdtsbewertung der Studie von Hirano et al. (2011)

Hirano et al. (2011) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the re- X
search methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research ques- X
tion or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation X
and analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed?
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 8 Punkte
Qualitatsbewertung: 89%
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Tabelle 15: Qualitdtsbewertung der Studie von Hudson et al. (2018)

Hudson et al. (2018) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? .
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 9 Punkte
Qualitatsbewertung: 90%
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Tabelle 16: Qualitdtsbewertung der Studie von Hudson et al. (2013)

Hudson et al. (2013) Yes No Un-  Not ap-
clear plicable
1. Was true randomization used for assignment of participants to treatment groups? X
2. Was allocation to treatment groups concealed? X
3. Were treatment groups similar at the baseline? X
4. Were participants blind to treatment assignment? X
5. Were those delivering treatment blind to treatment assignment? X
6. Were outcomes assessors blind to treatment assignment? X
7. Were treatment groups treated identically other than the intervention of interest? X
8. Was follow up complete and if not, were differences between groups in terms of their follow X
up adequately described and analyzed?
9. Were participants analyzed in the groups to which they were randomized? X
10. Were outcomes measured in the same way for treatment groups? X
11. Were outcomes measured in a reliable way? X
12. Was appropriate statistical analysis used? X
13. Was the trial design appropriate, and any deviations from the standard RCT design (individ- X

ual randomization, parallel groups) accounted for in the conduct and analysis of the trial?

Gesamtpunktezahl: 10 Punkte
Qualitatsbewertung: 77%
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Tabelle 17: Qualitdtsbewertung der Studie von Jack et al. (2016)

Jack et al. (2016) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? X
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is
. : : X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 8 Punkte
Qualitatsbewertung: 80%
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Tabelle 18: Qualitdtsbewertung der Studie von Kennedy (2005)

Kennedy (2005) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? X
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 6 Punkte
Qualitatsbewertung: 60%
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Tabelle 19: Qualitdtsbewertung der Studie von Klarare et al. (2018)

Klarare et al. (2018) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? X
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 6 Punkte
Qualitatsbewertung: 60%
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Tabelle 20: Qualitdtsbewertung der Studie von Kwan et al. (2019)

S1. Are there clear research questions? X
S2. Do the collected data allow to address the research questions? X
1. Is there an adequate rationale for using a mixed methods design to address the research X
question?
2. Are the different components of the study effectively integrated to answer the research X
question?
3. Are the results adequately brought together into overall interpretations? =
4. Are divergences and inconsistencies between quantitative and qualitative results ade- X
quately addressed?
5. Do the different components of the study adhere to the quality criteria of each tradition of X
the methods involved?
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Tabelle 21: Qualitdtsbewertung der Studie von Petursdottir et al. (2019)

1. Isit clear in the study what is the ‘cause’ and what is the ‘effect’ (i.e. there is no X
confusion about which variable comes first)?

2. Were the participants included in any comparisons similar? X

3. Were the participants included in any comparisons receiving similar treat- X
ment/care, other than the exposure or intervention of interest?

4. Was there a control group? X

5. Were there multiple measurements of the outcome both pre and post the inter- X
vention/exposure?

6. Was follow up complete and if not, were differences between groups in terms of X
their follow up adequately described and analyzed?

7. Were the outcomes of participants included in any comparisons measured in the X
same way?

8. Were outcomes measured in a reliable way? X

9. Was appropriate statistical analysis used? =




Tabelle 22: Qualitdtsbewertung der Studie von Raudonis (1993)

Raudonis (1993) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? X
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 8 Punkte
Qualitatsbewertung: 80%
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Tabelle 23: Qualitdtsbewertung der Studie von Ryde et al. (2016)

Ryde et al. (2016) Yes No Unclear Not ap-
plicable
1. Is there congruity between the stated philosophical perspective and the research X
methodology?
2. Is there congruity between the research methodology and the research question X
or objectives?
3. Is there congruity between the research methodology and the methods used to X
collect data?
4. Is there congruity between the research methodology and the representation and X
analysis of data?
5. Is there congruity between the research methodology and the interpretation of X
results?
6. Is there a statement locating the researcher culturally or theoretically? X
7. Is the influence of the researcher on the research, and vice- versa, addressed? X
8. Are participants, and their voices, adequately represented? X
9. Is the research ethical according to current criteria or, for recent studies, and is X
there evidence of ethical approval by an appropriate body?
10.Do the conclusions drawn in the research report flow from the analysis, or inter- X

pretation, of the data?

Gesamtpunktezahl: 6 Punkte
Qualitatsbewertung: 60%
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