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Zusammenfassung

ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund: In Osterreich sind rund 947.000 Menschen in irgendeiner Art und
Weise an der Betreuung und Pflege von Angehdrigen beteiligt. Die pflegenden An-
gehdrigen haben mit zahlreichen Belastungen im taglichen Alltag zu kampfen, was
sich sehr haufig in gesundheitlichen Problemen widerspiegelt. Bislang gibt es viel
zu wenig Forschung in Bezug auf Interventionen und hilfreiche Unterstutzungsan-
gebote fur pflegende Angehérige von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten

durch das Pflegepersonal.

Ziel der Untersuchung: Das Ziel der vorliegenden Arbeit ist es, Unterstutzungs-
maglichkeiten fur pflegende Angehdrige von Palliativpatientinnen und Palliativpati-
enten durch das Pflegepersonal zu identifizieren, um sie sowohl wahrend der Pflege
und Betreuung, als auch nach dem Versterben eines geliebten Menschen zu unter-

stutzen.

Methodik: Die Literaturrecherche erstreckte sich Uber einen Zeitraum von Februar
bis April 2019 und erfolgte in den Datenbanken Cochrane Library, Cinahl und Pub-
Med. Die Darstellung des methodischen Vorgehens erfolgte im Anschluss durch die

Schritte Identifikation, Selektion und Bewertung in Anlehnung an Kunz et al. (2009).

Ergebnisse: Die Ergebnisdarstellung zeigt, dass es verschiedenste Strategien im
Umgang mit pflegenden Angehdrigen gibt. Die Information sowie der Einbezug die-
ser in die Betreuung sind besonders essentiell. Diverse Interventionsprogramme
konnen fur die Vorbereitung, die Unterstutzung und Begleitung in einer schwierigen
und belastenden Situation herangezogen werden. Es ist daher besonders wichtig,
sich nach den individuellen Bedurfnissen der Angehdrigen zu richten, um die best-

mogliche Form der Unterstutzung anbieten zu kdnnen.

Schlussfolgerungen: Zur Gewahrleistung und Verbesserung der Palliativpflege ist
diesem Thema mit Ernsthaftigkeit zu begegnen. Zudem besteht in Zukunft in Bezug
auf die Wirkungsweisen der einzelnen Unterstlitzungsangebote, die Notwendigkeit

fur weitere Forschung.

Schlusselworter: Palliativpflege, Belastungen, pflegende Angehdrige, Unterstut-

zungsangebote
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Abstract

ABSTRACT

Background: In Austria approximately 947.000 people are involved in the care of
a member of their family. Informal caregivers have to deal with lots of burdens in
their everyday work, which is very often reflected in health problems. So far there is
too little research on interventions and helpful support services for caregivers of

palliative patients by nurses.

Aim: The aim of this literature review is to identify support programs for caregivers
of palliative patients with the help of nursing staff to assist them during the care as

well as after the death of a beloved one.

Methods: The literature research of the study reached over a time period of three
months (February to April 2019) and was carried out on the databases Cochrane
Library, Cinahl and PubMed. The description of the methodology was subsequently
made following Kunz et al. (2009.)

Findings: The findings show that there are different strategies in dealing with care-
givers. The information, as well as the inclusion of these in the care are particularly
essential. Various intervention programs can be used for preparation as well as sup-
port and accompaniment in difficult and stressful situations. It is always important to
focus on the individual needs of relatives in order to ensure the best possible form

of support.

Conclusion: To ensure and improve the quality of palliative care, it is necessary to
take this issue seriously. Further research into the impact of each support program

will be needed in the future.

Keywords: palliative care, burdens, caregiver, support programs
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Einleitung

1 EINLEITUNG

Das nachfolgende Kapitel nimmt Bezug auf die Epidemiologie der Thematik, die
Problemstellung sowie die Zielsetzung und Fragestellung dieser Arbeit. Des Weite-

ren werden die verwendeten Begriffe zum besseren Verstandnis definiert.

1.1 Epidemiologie

In Osterreich sind rund 947.000 Menschen in irgendeiner Art und Weise an der Be-
treuung und Pflege von Angehorigen beteiligt. 801.000 Menschen (ohne Berlck-
sichtigung pflegender Kinder und Jugendlicher) betreuen ein Familienmitglied zu
Hause; 146.000 Menschen kimmern sich um ihre Angehdrigen in einer stationaren
Langzeitpflegeeinrichtung (Nagl-Cupal et al., 2018, S. 11). Betrachtet man die Ge-
samtbevolkerung Osterreichs, macht dies einen Anteil von rund zehn Prozent aus.
Werden pflege- und betreuungsbedurftige Menschen hinzugezahlt, sind alleine in
Osterreich rund 1,3 Millionen Menschen von Pflege und Betreuung betroffen (Nagl-
Cupal, 2018, S. 237).

Am Beispiel Kanada zeigt sich, dass 80 — 90 % der Menschen zuhause gepflegt
werden. In Neuseeland beispielsweise gibt es 400.000 pflegende Angehdrige; in
den USA sind uber 50 Millionen Menschen an der Pflege und Betreuung ihrer An-
gehorigen beteiligt (Angelo, Egan, & Reid, 2013, S. 383).

Pflegende Angehorige erlangen immer mehr Bedeutung im bestehenden Gesund-
heitssystem, da sie vor allem das Pflegepersonal entlasten. Im Durchschnitt ver-
bringen sie 43 Stunden pro Woche mit der Pflege ihrer Angehorigen. Die Belastun-
gen, welche durch die Pflege und Betreuung eines Menschen entstehen, sind oft-
mals fatal. Viele Angehdrige stellen ihre eigenen Bedurfnisse in den Hintergrund,
um sich um ihre Familienangehdrigen zu kimmern. Sie leiden unter steigendem
Stress und schlechterem Gesundheitszustand. Sie ignorieren ihre korperlichen, spi-
rituellen und emotionalen Bedurfnisse und gefahrden dadurch ihre Gesundheit (An-
geloetal., 2013, S. 383). Belastungen psychischer und zeitlicher Natur stehen hier-
bei deutlich im Vordergrund und werden als ,sehr stark” empfunden. 31 % leiden an

psychischer, 27 % unter zeitlicher Belastung sowie 25 % an Stress. Der finanzielle
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Einleitung

Aspekt stellt bei 14 % eine ,sehr starke” Beeintrachtigung dar (Nagl-Cupal, 2018, S.
77).

Die Gesundheit ist ein zentraler Aspekt, welcher durch die Pflege und Betreuung
eines Menschen stark beeinflusst werden kann. Rund 30 % der pflegenden Ange-
horigen im hauslichen Setting geben an, dass ihre Gesundheit unter der gegenwar-
tigen Betreuungssituation leide (Nagl-Cupal, 2018, S. 85). Bei pflegenden Angeho-
rigen im stationaren Setting sind dies rund 14 % (Nagl-Cupal, 2018, S. 141).

Mossin & Landmark (2011) fanden heraus, dass die Aufgabe der Pflege und Be-
treuung von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten einen schadlichen Einfluss
auf die Gesundheit haben kann. Die betreuenden Personen zeigten mehr Symp-
tome der Angst, als die Patientinnen und Patienten selbst, was wiederum die Not-

wendigkeit fur deren Unterstutzung deutlich macht (Mossin & Landmark, 2011).

Sowohl fur die betroffenen Menschen selbst, als auch fur die gesamte Familie, ha-
ben Krankheit und Pflege erhebliche Konsequenzen. Familien mussen sich immer
wieder verandern, die Rollen neu verteilen und ebenso den Alltag neugestalten, um
die Pflege eines nahestehenden Menschen in ihr eigenes Leben integrieren zu kon-
nen (Nagl-Cupal, 2018, S. 20).

Die physischen, emotionalen und sozialen Auswirkungen der Unterstutzung auf
pflegende Angehdrige sind betrachtlich und die Situation ist oft mihsam und an-
strengend (Henriksson, Benzein, Ternestedt, & Andershed, 2011). In der letzten Le-
bensphase von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten kommt es haufig zu zu-
nehmender Angst der Angehdrigen und einer daraus resultierenden Notwendigkeit
der Unterstutzung. Studien haben gezeigt, dass Familien mehr Informationen, gute
Kommunikation sowie Hilfestellung durch das Pflegepersonal bendtigen, um diese
Situationen gut meistern zu kdnnen (Henriksson et al., 2011; Mossin & Landmark,
2011).

An einem bestimmten Punkt im Leben ist es dann so weit, dass viele pflegende
Angehorige Trauer und Verlust erleben mussen. Der Tod eines nahen Angehdorigen
ist oftmals mit wesentlich starkeren Belastungen verbunden. In der Studie von Niel-

sen, Neergaard, Jensen, Bro & Guldin (2016) wird beschrieben, dass die Trauer
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Einleitung

nach einem Verlust haufig zu depressiven Symptomen fuhrt, die Gesundheit darun-
ter leidet und eine generell hdhere psychische Belastung fur pflegende Angehdrige
besteht (Nielsen et al., 2016).

1.2  Begriffsdefinitionen

Unter dem Begriff pflegende Angehodrige werden alle Familienangehdrigen sowie
Freunde, Nachbarn, Bekannte oder andere Personen verstanden. Diese leben ent-
weder gemeinsam mit der pflegebedurftigen Person im selben Haushalt oder au-
Rerhalb deren Haushaltes und erbringen auf Basis einer Beziehung zu dieser Per-
son Pflege und Betreuung informell (Nagl-Cupal, 2018, S. 17). Weiters kennzeich-
nen sie sich durch die Unterstitzung in physischer und psychologischer Hinsicht
und ihrer bedeutenden Beziehung zu den Patientinnen und Patienten (Hudson,
2012, S. 696).

Unter Familie wird in diesem Fall das Pflege-, Betreuungs- und Unterstutzungssys-
tem des Pflegebedurftigen verstanden. Hierzu zahlt jede soziale Einheit, die von
den Betroffenen als solche erlebt beziehungsweise bezeichnet wird (Nagl-Cupal,
2018, S. 17).

Der Begriff palliativ stammt vom lateinischen Wort pallium und bedeutet so viel wie
Umhdillen im Sinne von fiursorglichem Beschiitzen (Knipping & Abt-Zegelin, 2007).
Menschen werden dann als Palliativpatientinnen und Palliativpatienten angesehen,
wenn sie an einer unheilbaren oder lebenslimitierenden Erkrankung leiden
(Feichtner, 2014, S. 18). Laut der WHO Definition von 2002 ist das grundlegende
Ziel der Palliativpflege, die bestmogliche Lebensqualitat der Betroffenen und ihrer
Familien zu erreichen. Diese betont auch, dass pflegende Angehdrige wahrend des
gesamten Prozesses begleitet und unterstutzt werden sollten (Henriksson et al.,
2011).
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1.3  Problemstellung

.--. palliative care should not only improve the quality of life for patients but also for
their families” (Hudson et al., 2012, S. 696).

Es gibt zahlreiche Grinde, weshalb pflegende Angehorige Unterstitzung erhalten
sollten. Sie sind besonders anfallig fur physische und psychische Erkrankungen,
haben grol3e Verantwortung, isolieren sich oftmals von ihrem sozialen Umfeld, ha-
ben unerflllte Bedurfnisse und leiden unter starkem psychischen Stress. Sie besit-
zen wenig Erfahrung im Umgang mit Tod und Sterben und wissen haufig nicht, wo
sie Unterstutzung bekommen koénnen. Pflegende Angehdrige erhalten zu wenige
Informationen und fuhlen sich oft unvorbereitet fur ihre Rolle und den Umgang mit
schwierigen Belastungen, wie beispielsweise der Trauer nach Versterben eines ge-
liebten Menschen oder mit der Betreuungssituation generell (Hudson et al., 2012,
S. 697). 50 % der pflegenden Angehdrigen weisen zudem eine unterdurchschnittli-
che psychische Gesundheit auf. 44 % zeigen Beschwerden wie Angst und Depres-
sionen. 10 — 20 % leiden an der sogenannten komplizierten Trauer, welche beson-
ders starke Auswirkungen auf die Trauerverarbeitung und deren Verlauf hat (Hud-
son, 2012). Darunter versteht man einen verlangerten Trauerprozess, in dem es
betroffenen Individuen schwer fallt, den Tod zu akzeptieren und sich ohne die Ver-
storbenen wieder ins alltagliche Leben zu integrieren (Tofthagen, Kip, Witt, & McMil-
lan, 2017).

Weitere Studien kommen hierbei zu ahnlichen Ergebnissen. Mosher, Ott, Hanna,
Jalal & Champion (2015) fanden heraus, dass rund 50 % der untersuchten Perso-
nen an starken Symptomen wie Angst oder Depression leiden. Bei den Befragten
in der Studie von Go6tze, Brahler, Gansera, Polze & Kohler (2014) werden als hau-
figste psychologische Storungen bei pflegenden Angehdrigen, Anpassungsstorun-
gen und Depressionen genannt. 33 % der Untersuchten zeigten Symptome der
Angst und 28 % litten an klinisch relevanten Leveln der Depression. Weiters wiesen
die pflegenden Angehodrigen von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten eine
geringere Lebensqualitat, als die Betroffenen selbst auf. Nielsen et al. (2016) kamen

zu dem Ergebnis, dass 30 % der pflegenden Angehdrigen an Symptomen wie De-
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pression, Belastung und Trauer litten. Weitere 17 % fuhlten sich unzureichend be-
ziehungsweise gar nicht gut auf den Tod eines geliebten Menschen vorbereitet
(Nielsen et al., 2016).

Zudem wiesen pflegende Angehdrige viele gesundheitliche Probleme auf. Der un-
gesunde Lebensstil stellte haufig das groflite Problem dar. 71 % waren Ubergewich-
tig, 40 % alden weniger als zwei Portionen Obst und Gemuse pro Tag. 42 % zeigten
eine Reduktion der physischen Aktivitat und 35 % nahmen an Gewicht zu, seit sie
die Aufgabe der Pflege und Betreuung angenommen hatten (Angelo et al., 2013, S.
383).

Viele Pflegepersonen sind der Meinung, dass es vor allem an Aufklarung und spe-
zifischen Fertigkeiten und Strategien mangelt, welche den Angehorigen in der
Pflege von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten helfen kénnen (Mayer, Ro-
senfeld, & Gilbert, 2013, S. 168 - 169).

Die Entwicklung von Angeboten fur pflegende Angehorige wurde in den letzten Jah-
ren verbessert. Es gibt aber immer noch erhebliche Licken, wenn es um zielgenaue
Angebote zur Beratung und Unterstitzung pflegender Angehdriger durch das Pfle-
gepersonal geht (Bienstein, Budroni, Fringer, & Schnepp, 2009, S. 37). 41 % der
Angehdrigen flhlen sich ,nie gut® und nur 20 % ,manchmal gut® unterstutzt (Bienst-
ein et al., 2009, S. 38).

Zahlreiche Familien haben unerfullte Bedurfnisse und wunschen sich mehr Informa-
tionen, Vorbereitung und Unterstutzung in ihrer Rolle der Pflege und Betreuung
(Hudson et al., 2012, S. 696).

Obwonhl pflegende Angehorige als Unterstitzung in der Gesundheitsversorgung von
Palliativpatientinnen und Palliativpatienten wahrgenommen werden, zeigen zahlrei-
che Studien den Mangel an evidenzbasierten Strategien zur adaquaten Unterstut-
zung der Betroffenen auf. Defizite bestehen in ihrer Rolle bei der Bereitstellung von
Pflege sowie nach dem Tod von Patientinnen und Patienten (Hudson et al., 2012,
S. 696). Holm, Henriksson, Carlander, Wengstrom & Ohlen (2015) kritisieren die
Lucke an theoriebasiertem Wissen zu diesem Thema. Henriksson et al. (2011) wei-

sen darauf hin, dass zwar bereits viel Uber den Einfluss der Pflege und Betreuung
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Einleitung

auf pflegende Angehdrige bekannt ist, es jedoch an Informationen und diversen In-
terventionen fehlt, um die Familienangehdrigen in ihrer Aufgabe zu unterstutzen
(Henriksson et al., 2011).

Dies zeigt die Notwendigkeit, Angehorige sowohl in ihrer physischen, emotionalen,
sozialen als auch spirituellen Gesundheit zu unterstitzen, um ihr Wohlbefinden zu
starken, ihnen Sicherheit zu vermitteln, sowie den starken Belastungen und deren
Folgen vorzubeugen (Angelo et al., 2013, S. 383 - 384).

1.4 Zielsetzung und Forschungsfrage

Die Pflege von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten und der folgende Verlust
dieses geliebten Menschen kann zu zahlreichen Belastungen von pflegenden An-
gehorigen fuhren. Es ist daher von grof3er Wichtigkeit, ihnen als Pflegeperson in
dieser Zeit adaquat beizustehen. Das Ziel dieser Arbeit ist es, Unterstitzungsmog-

lichkeiten durch Pflegepersonen in dieser schwierigen Phase aufzuzeigen.
Folgende Forschungsfrage soll im Rahmen dieser Arbeit beantwortet werden:

e Welche Unterstitzungsmoglichkeiten konnen Pflegepersonen Angehorigen
von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten anbieten, um sie sowohl wah-
rend der Pflege und Betreuung, als auch nach dem Versterben professionell

begleiten zu kdnnen?

Die vorliegende Arbeit soll den Lesenden einen literaturbasierten Uberblick iber die
zahlreichen Unterstitzungsmaoglichkeiten fur pflegende Angehdrige von Palliativpa-
tientinnen und Palliativpatienten durch das Pflegepersonal bieten und ein Verstand-

nis fur die Notwendigkeit der Bereitstellung solcher Angebote entwickeln.

Im nachfolgenden Kapitel erfolgt eine detaillierte Beschreibung des methodischen
Vorgehens, anhand der Schritte Identifikation, Selektion und Bewertung in Anleh-

nung an Kunz et al. (2009).
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Methodik

2 METHODIK

Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um eine Literaturarbeit. Um die gestellte
Forschungsfrage adaquat beantworten zu kdnnen, wurde eine umfassende Litera-
turrecherche in den unten angefuhrten Datenbanken durchgefuhrt. Die Darstellung
des methodischen Vorgehens erfolgt im Anschluss in Anlehnung an Kunz et al.
(2009) mittels drei unterschiedlicher Kategorien: Identifikation, Selektion und Be-
wertung. In der Phase der Identifikation wird ein genauer Uberblick tber den Zeit-
raum der Literaturrecherche und die verwendeten Datenbanken gegeben. Weiters
werden verwendete Suchbegriffe sowie Boolesche Operatoren angefuhrt. Im An-
schluss folgt die Selektion der gefundenen Literatur. Hierbei werden die Studien
nach den zuvor definierten Ein- und Ausschlusskriterien (Tabelle 1) ausgewahlt, um
sie zur weiteren Bearbeitung in die Arbeit einschlie3en zu kénnen. Abschlieend
werden die gewahlten Studien mittels den in Punkt 2.3 genannten Bewertungsin-
strumenten beurteilt. Ebenso wird das Studiendesign der ausgewahlten Studien be-
schrieben. Die methodische Vorgehensweise anhand der Schritte Identifikation, Se-
lektion und Bewertung, ermoglicht die Darstellung eines transparenten Recher-

cheprozesses.

2.1 Identifikation

In der Phase der Identifikation wurde nach Studien gesucht, welche sich mit den
Themen pflegende Angehorige von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten, de-
ren Unterstutzungsmaoglichkeiten durch das Pflegepersonal sowie den Belastungen
pflegender Angehdriger beschaftigen. Die Literaturrecherche erfolgte hierbei in den
Datenbanken Cinahl, Cochrane Library und PubMed im Zeitraum von Februar bis
April 2019. Mittels Booleschen Operatoren (,AND“ und ,OR") sowie verwendeten
Trunkierungen konnten die Studien gut identifiziert werden. Folgende Suchbegriffe
wurden fur die Literaturrecherche verwendet (Anhang 1): “bereavement AND sup-

” “

port AND family caregiver”, “family caregiver AND symptoms AND coping”, “care-
giver AND terminally ill patient”, “caregiver AND burden”, “palliative patient AND
caregiver AND coping”, “bereavement AND experience AND patient/family”, “family
caregiver AND intervention AND palliative care”, “family member AND support AND

” “* th * *7 “*

life — threatening illness”, “grief AND support”, “palliative care AND nurs*”, “coping
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*7

AND bereavement AND caregiver”, “bereavement support OR coping AND nurs*”,

*7

“palliative OR terminally ill AND nurs*”, “support AND family AND palliative patient”.

Weiters wurde das sogenannte ,Schneeballsystem® zur Identifikation von relevanter
Literatur verwendet. Hierbei handelt es sich um ein Suchverfahren, mit welchem
bereits bestehende Literaturverzeichnisse durchsucht werden. Es werden jene Ver-
zeichnisse verwendet, welche in bereits gefundenen, relevanten Studien zur eige-
nen Forschungsfrage identifiziert wurden. Durch diese Methode war es moglich, ei-
nige relevante Quellen zu finden, die in die Arbeit einflieRen konnten. Ein zusatzli-
cher Vorteil dieser Methode ist es, schnell und einfach an eine Vielzahl von Quellen
zu gelangen, die fur die gesamte Arbeit von Interesse sein konnten. Ebenfalls erhalt
man einen guten Uberblick Uber bereits bestehende Literatur und schafft neue An-

reize zur Suche in den diversen Datenbanken (Studi-Coach e.V., 0.J.).

2.2 Selektion

In der Phase der Selektion wurde mittels den zuvor definierten Ein- und Ausschluss-
kriterien versucht, relevante Studien zur Beantwortung der gestellten Forschungs-
frage zu finden. In den oben genannten Datenbanken wurden Limitationen bei der
Suche festgelegt, welche sich an den Ein- und Ausschlusskriterien orientieren, um
eine moglichst prazise Literatursuche zu gewahrleisten. Die verwendeten Kriterien
waren hierbei Population, Intervention, Ergebnisparameter, Publikationsjahr und
Sprache. Als Population wurden pflegende Angehorige von Palliativpatientinnen
und Palliativpatienten festgelegt. Kinder und Jugendliche wurden dabei bewusst au-
Rer Acht gelassen, da diese ein weiteres komplexes Thema darstellen und sonst
den Rahmen dieser Arbeit sprengen wirden. Ebenso wurden die betroffenen Pati-
entinnen und Patienten selbst ausgeschlossen, da der Fokus auf deren Angehdérige
gelegt wurde. Die Interventionen beschrankten sich auf die Unterstutzungsange-
bote durch das Pflegepersonal; andere Berufsgruppen wurden ausgeschlossen. Als
Ergebnisparameter wurden die Unterstutzungsangebote fur pflegende Angehdrige
durch das Pflegepersonal, sowohl wahrend der Betreuung eines nahestehenden
Menschen, als auch nach dessen Versterben, festgelegt. Unterstitzungsangebote
fur die Patientinnen und Patienten in dieser schwierigen Phase des Lebensendes

wurden als Ausschlusskriterium bestimmt, da die Angehorigen, wie bereits oben
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erwahnt, im Fokus der Arbeit stehen sollen. Ein weiteres wichtiges Kriterium bei der

Literatursuche war die Aktualitat der verwendeten Studien. Es wurden daher nur

Studien zur Beantwortung der Forschungsfrage miteinbezogen, welche nicht alter

als zehn Jahre zum Zeitpunkt des Verfassens der Arbeit waren. Dies umfasste ei-

nen Zeitraum von 2009 bis 2019. Aufgrund eigener Sprachkenntnisse konnten nur

deutsch- und englischsprachige Publikationen bearbeitet werden. In der untenste-

henden Tabelle 1 werden die definierten Ein- und Ausschlusskriterien fur einen bes-

seren Uberblick dargestellt.

Tab. 1: Darstellung der Ein- und Ausschlusskriterien zur Literaturrecherche

Kriterien

Einschluss

Ausschluss

Population

Pflegende Angehdrige von Palli-
ativpatientinnen und Palliativpa-

tienten

e Patientinnen und Patienten

¢ Kinder und Jugendliche

Intervention(en)

Unterstutzungsangebote durch

das Pflegepersonal

e Unterstitzungsangebote

durch andere Berufsgruppen

Ergebnisparameter

Unterstutzungsangebote fur
pflegende Angehorige durch
das Pflegepersonal wahrend der

Betreuung eines Angehorigen

Unterstutzungsangebote fur
pflegende Angehorige durch
das Pflegepersonal nach Ver-

sterben eines Angehorigen

e Unterstutzungsangebote fur
die Patientinnen und Patien-

ten selbst

Publikationsjahr

2009 - 2019

e Publikationen vor 2009

Sprache

Deutsch- und englischsprachige

Publikationen

e Publikationen in anderen

Sprachen
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Nach dem Setzen der Limitationen wurde eine erste Selektion vorgenommen und
die Titel der insgesamt 204 vorgeschlagenen Studien in den Datenbanken gesich-
tet. Via Handsuche konnten keine passenden Literaturquellen identifiziert werden.
Anschlieend wurden 33 verbliebene Studien, nach der Entfernung von Duplikaten,
auf ihren Abstract und somit ihre Eignung fur die vorliegende Arbeit gepruft. In die-
sem Schritt konnten weitere 22 Publikation aufgrund inadaquater Inhalte ausge-
schlossen werden. EIf Studien wurden einer Volltextanalyse unterzogen. Nach der
Durchsicht der elf verbliebenen Studien konnten weitere funf ausgeschlossen wer-
den, da die Ergebnisse keine Relevanz fur die vorliegende Arbeit zeigten. Schluss-
endlich blieben sechs geeignete Arbeiten fur die Beantwortung der Forschungs-
frage ubrig. In der untenstehenden Abbildung 1 wird der beschriebene Prozess in

Form eines Flussdiagramms veranschaulicht.

rd
o
=
§ Identifizierte Literatur Identifizierte Literatur
E in Datenbanken via Handsuche
i (n=204) (n=0)
=
v v

- Publikationen nach Entfernung von Duplikaten
i
:% (n=168)
E v
ﬁ Uberpriifte Abstracts Exkludierte Publikationen
0 = > =
5 (n=33) (n=22)
O) v
3 Volltextanalyse Exkludierte Publikationen
5 (n=11) > (n=5)
w
Z
L
14
% Eingeschlossene Publikationen
=)

n=6
2 (n=6)
<

Abb. 1: Flussdiagramm zur Suchstrategie
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2.3 Bewertung

Nach der Selektion der gefundenen Literatur erfolgte eine Bewertung der sechs ver-
bliebenen Studien, um die Qualitat dieser zu Uberprifen beziehungsweise Starken
und etwaige Schwachen aufzuzeigen. Die sechs Studien, welche durch die oben
genannten Ein- und Ausschlusskriterien festgelegt werden konnten, lieRen drei un-
terschiedliche Studiendesigns erkennen. Vier Arbeiten wiesen ein qualitatives For-
schungsdesign auf, was aufgrund der Datenerhebung sehr klar hervorgeht. Bei ei-
ner der sechs Arbeiten handelt es sich um eine randomisiert kontrollierte Studie.
Die sechste Arbeit, welche zur Beantwortung der Forschungsfrage herangezogen
wurde, ist eine Leitlinie. Diese wurde auf Basis von Literaturrecherche, qualitativer
Forschung mittels Interviews, nationaler und internationaler Expertenmeinung, so-

wie Unterstutzung diverser Organisationen zur Trauerbewaltigung erstellt.

Die Bewertung der vier qualitativen Studien und der randomisiert kontrollierten Stu-
die erfolgte mit den Bewertungskriterien nach Panfil & lvanovic (2011). Die Beurtei-
lung der Leitlinie erfolgte nach den Standards fur Leitlinien von Behrens und Langer
(2010), da Panfil und Ivanovic (2011) keine Bewertungstools fur diese Art von Stu-
dien zur Verfugung stellen. Die Kriterienlisten fur randomisiert kontrollierte Studien
reichen hierbei von Fragestellung/Zielsetzung, Rekrutierung, Randomisierungs-
code, Zuteilung, Follow — up, Verblindung, Basis — Merkmale, Gleichbehandlung,
Wechsler bis hin zur StichprobengrofRe und weisen somit zehn unterschiedliche Ka-
tegorien auf. Bei den Kriterienlisten von qualitativen Studien werden elf Kategorien
mit Forschungsfrage/Zielsetzung, Design, Literaturrecherche, Auswahl der Teilneh-
menden, Beschreibung der Teilnehmenden, Beschreibung der Forschenden, Da-
tensammlung, Datenanalyse, Sattigung, Darstellung der Ergebnisse und Validie-
rung der Ergebnisse, gebildet. Die Leitlinie behandelt drei unterschiedliche Katego-
rien. Hierzu zahlen die Glaubwurdigkeit, die Aussagekraft und die Anwendbarkeit.

Diese werden durch zahlreiche Unterpunkte naher erlautert.

Im nachsten Kapitel erfolgt eine tabellarische Darstellung der aufgrund des oben
beschriebenen methodischen Vorgehens eingeschlossenen Publikationen. Weiters
werden die in der Tabelle bearbeiteten Punkte in FlieBtextform dargestellt, um die

Beantwortung der Forschungsfrage erreichen zu konnen.
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3 ERGEBNISSE

Zur Beantwortung der Forschungsfrage fanden vier qualitative Studien (Angelo et
al., 2013; Henriksson et al., 2011; Mosher et al., 2015; Mossin & Landmark, 2011),
eine randomisiert kontrollierte Studie (Holm et al., 2016) sowie eine Leitlinie (Hud-
son et al., 2012) Verwendung. Alle diese Arbeiten beschaftigten sich mit den Unter-
stitzungsangeboten fur pflegende Angehdrige von Palliativpatientinnen und Pallia-
tivpatienten, hatten jedoch unterschiedliche Herangehensweisen an das Thema. Im
folgenden Abschnitt wird zunachst die Literatursynthese im Fliel3text mittels der ,kri-
teriengeleiteten” Ergebnisdarstellung beschrieben. AnschlieRend erfolgt eine Uber-

sichtsdarstellung der eingeschlossenen Studien in Form einer Tabelle (Tab. 2).

3.1 Ziel(e), Fragestellung(en), Hypothese(n)

Alle sechs identifizierten Studien untersuchten auf verschiedene Arten das oben

genannte Thema und wiesen somit auch unterschiedliche Zielsetzungen auf.

Angelo et al. (2013) wollten Informationen aufdecken, welche Palliativpflegedienste

und Pflegepersonen fur Angehdrige bereitstellten (Angelo et al., 2013).

Henriksson et al. (2011) setzten sich das Ziel, Struktur und Ansatz einer moglichen
Intervention, einschliel3lich eines Gruppenprogramms fur Familienangehdrige von
Palliativpatientinnen und Palliativpatienten mit lebensbedrohlicher Erkrankung zu
deren Unterstutzung zu entwickeln. Weiters war es ihnen wichtig, die Erfahrungen
der an dieser Intervention teilnehmenden pflegenden Angehdrigen, zu beschreiben
und ihnen die Chance zu geben, mit Personen in ahnlichen Situationen in Kontakt

zu treten (Henriksson et al., 2011).

Holm et al. (2016) hingegen strebten an, eine psychopadagogische Gruppeninter-
vention hinsichtlich ihrer Effekte auf die oben beschriebene Zielgruppe zu untersu-
chen und zu bewerten. Sie waren der Meinung, dass sich das Geflhl des vorbereitet
seins von pflegenden Angehdrigen und deren pflegerische Kompetenzen verbes-
sern wurden. Weiters stellten sie die Hypothese auf, dass die selbst wahrgenom-
mene Gesundheit durch die geplante Intervention erhalten bleiben wirde und Ge-

fuhle von Belastung, Angst und Depression, abnehmen wurden (Holm et al., 2016).
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Die Studie von Hudson et al. (2012) beschaftigte sich mit der Entwicklung von Leit-
linien far die Unterstitzung auf psychosozialer Ebene sowie mit dem Umgang der
Trauer. Hier war die Zielgruppe ebenso pflegende Angehorige von Palliativpatien-
tinnen und Palliativpatienten. Die Forscherinnen und Forscher wollten zudem die
Relevanz dieser Leitlinien fur allgemeine Gesundheitsdienstleistungsunternehmen,
welche Palliativpflege anbieten, sowie fur die internationale Palliativpflegegemein-

schaft aufzeigen (Hudson et al., 2012).

Mosher et al. (2015) untersuchten zahlreiche psychische und physische Symptome
von pflegenden Angehdrigen und Patientinnen und Patienten. Diese Untersuchun-
gen dienten dazu, ihre Bedurfnisse und Bewaltigungsstrategien in Bezug auf die

beschriebenen Symptome herauszufinden (Mosher et al., 2015).

In der letzten beschriebenen Studie von Mossin & Landmark (2011) wurde ein in
die Tiefe gehendes Verstandnis fur die Erfahrungen von pflegenden Angehorigen,
insbesondere der Ehepartnerinnen und Ehepartner im Umgang mit dem Tod eines
geliebten Menschen zu erlangen, angestrebt. Die Autorinnen und Autoren waren
der Meinung, dass der Wissenszuwachs, zu dem die geplante Studie fuhren wirde,
zur Verbesserung der Versorgung von pflegenden Angehdrigen im Palliativbereich

beitragen konnte (Mossin & Landmark, 2011).

3.2 Studiendesign, Stichprobe, Setting

Von den sechs fur die Beantwortung der Forschungsfrage identifizierten Studien,
wiesen vier ein qualitatives Studiendesign auf (Angelo et al., 2013; Henriksson et
al., 2011; Mosher et al., 2015; Mossin & Landmark, 2011). Bei einer Arbeit handelte
es sich um ein quantitatives Studiendesign in Form einer randomisiert kontrollierten
Studie (Holm et al., 2016). Die letzte der sechs Studien Iasst das Design einer Leit-

linie erkennen (Hudson et al., 2012).

Angelo et al. (2013) wahlten als Stichprobe 17 Gesundheitsexpertinnen und Ge-
sundheitsexperten. Diese waren durchschnittlich 22 Jahre im Gesundheitsbereich
und davon wiederum 15 Jahre in der Palliativpflege tatig. Alle Befragten waren weib-
lich, lebten in Neuseeland und hatten einen europaischen Ursprung. Als Setting

wahlten die Forscherinnen und Forscher ein Hospiz in einem landlichen Bereich mit
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ungefahr 150 Patientinnen und Patienten, wobei sich jeweils zwolf Betten in einer
Einheit befanden (Angelo et al., 2013).

Henriksson et al. (2011) befragten 29 Familienmitglieder von Palliativpatientinnen
und Palliativpatienten, welche sich seit durchschnittlich zwei Monaten um diese Per-
sonen kimmerten. HierfUr wurden zwei spezialisierte Palliativstationen und eine
Station mit Schwerpunkt Hamatologie in Schweden ausgewahlt (Henriksson et al.,
2011).

In der quantitativen Studie von Holm et al. (2016) wurde eine Gruppenintervention
auf ihre Effekte untersucht. Hierzu waren drei Teilabschnitte noétig, in welchen je-
weils unterschiedlich viele Personen als Stichprobe herangezogen wurden. Zehn
Palliativpflegeeinrichtungen in Schweden dienten hierfur als Grundlage. Im ersten
Schritt nahmen 194 pflegende Angehdrige, davon 98 Personen in der Interventions-
gruppe und 96 in der Kontrollgruppe, teil. Die Ausgangsmerkmale, wie beispiels-
weise Alter, Geschlecht, sozialer Status und Gesundheitsstatus, der Teilnehmen-
den wurden mittels Chi? Test und t — Test verglichen. Dabei konnten keine signifi-
kanten Unterschiede festgestellt werden. Im nachsten Teil der Intervention nahmen
aufgrund von Todesfallen nur noch 164 pflegende Angehdarige teil. Jeweils 82 be-
fanden sich hierbei in der Interventions- beziehungsweise Kontrollgruppe. Den letz-
ten Teil konnten aufgrund weiterer Todesfalle nur noch 119 Personen abschliel3en,
wobei 58 Personen in der Interventionsgruppe und 61 Personen in der Kontroll-
gruppe untergebracht waren. Alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer mussten Ange-
horige von Personen in einer Palliativpflegeeinrichtung und uber 18 Jahre alt sein.
Weiters war es Voraussetzung, die schwedische Sprache verstehen und lesen zu
konnen (Holm et al., 2016).

Far die Entwicklung der Leitlinie von Hudson et al. (2012) wurden 16 Reprasentan-
tinnen und Reprasentanten unterschiedlichster Gesundheitsdisziplinen (Psycholo-
gie, Seelsorge, Palliativpflegepersonen, Palliativpflegedienst, multikulturelle Ge-
sundheitsbeauftragte) fur die Erhebung herangezogen. Diese waren zum Zeitpunkt
der Befragung in die Palliativ- oder Trauerbegleitung involviert. Fur die Konsensfin-

dung, Uberpriifung sowie Finalisierung der Leitlinien, wurden 26 Expertinnen und
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Experten aus verschiedenen Bereichen gewahlt. 19 davon waren weiblich, 20 Teil-
nehmerinnen und Teilnehmer arbeiteten in einem Ballungsraum und hatten eine
akademische Ausbildung. 22 der 26 Personen arbeiteten in der Palliativversorgung
beziehungsweise wiesen eine Spezialisierung in der Trauerbewaltigung auf. Als
Setting wurde das St. Vincent’'s Krankenhaus in Australien gewahlt (Hudson et al.,
2012).

Mosher et al. (2015) entschieden sich in ihrer qualitativen Studie fur 21 Palliativpa-
tientinnen und Patienten und 21 pflegende Angehdrige. Sie schlossen hierfur jedoch
nur jene Patientinnen und Patienten ein, welche seit mindestens drei Wochen einen
bestehenden schweren Lungenkrebs aufwiesen, die englische Sprache flie3end be-
herrschten, mindestens 18 Jahre alt waren, zumindest ein schweres korperliches
oder physisches Symptom aufwiesen und zum Zeitpunkt der Befragung noch nicht
in einem Hospiz versorgt wurden. Die dazugehodrigen pflegenden Angehdrigen
mussten in der Lage sein, die englische Sprache flieRend zu sprechen und ein Alter

von mindestens 18 Jahren erreicht haben (Mosher et al., 2015).

In die Studie von Mossin & Landmark (2011) wurden acht Ehefrauen im Alter von
55 bis 82 Jahren mit einem Durchschnittsalter von 66 eingeschlossen. Diese besa-
Ren die Fahigkeit, die norwegische Sprache flieRend sprechen und schreiben zu
kénnen und deren Ehepartner befanden sich vor dem Tod bereits im Krankenhaus.
Obwohl sie die WahImoglichkeit eines neutralen Platzes hatten, war es der Wunsch
der Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die Erhebung der Daten in den eigenen vier
Wanden durchzufuhren (Mossin & Landmark, 2011).

3.3 Erhebungsinstrument(e), Intervention(en), Analyse(n)

Um die Datenerhebung und die anschliellende Analyse fur die geplanten Studien

durchzufuhren, wurden unterschiedliche Techniken gewahlt.

In der Studie von Angelo et al. (2013) kam die nominale Gruppentechnik zur An-
wendung. Es handelte sich um eine Art der Fokusgruppe, in welcher die Teilneh-
merinnen und Teilnehmer ihre Ideen teilen konnten, diverse Fragen beantwortet und
die entstandenen ldeen einzeln diskutiert wurden. AnschlieRend mussten diese

nach Prioritat geordnet und auf einzelne Karte niedergeschrieben werden. Fur die
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Analyse der erhobenen Daten, wurden die funf am hochsten eingestuften Themen
von den Forscherinnen und Forschern sowie einem/einer Therapeut/Therapeutin
thematisch und inhaltlich analysiert, kodiert und anschlie3end solange Uberarbeitet,

bis es schliel3lich zur Erreichung eines Konsenses kam (Angelo et al., 2013).

Henriksson et al. (2011) verwendeten die Technik der halbstrukturierten Inter-
viewfuhrung mittels Telefonanrufen, welche nach Abschluss der Intervention durch-
gefuhrt wurden. Die Studie verfolgte das Ziel, die Erfahrungen von pflegenden An-
gehorigen hinsichtlich des entwickelten Unterstutzungsprogramms zu erforschen.
Es war daher notwendig, sowohl die Intervention als auch die Analyse genauer zu
beschreiben. Das gewunschte Unterstitzungsprogramm wurde von einem multipro-
fessionellen Team entwickelt. Es gab sechs Treffen unter den Teilnehmenden, wo-
bei jedes von diesen einem anderen Thema gewidmet war. Hierzu zahlten die ,Er-
nahrung®, die ,Palliativpflege”, das ,Leben mit einem schwerkranken Menschen®,
das “tagliche Leben in den Griff bekommen®, das ,Lebensende naht” und ,ich selbst
in meiner Rolle als Pflegeperson®. Die Offenheit bezlglich der Bedurfnisse der pfle-
genden Angehdrigen stellte einen wichtigen Bestandteil des Programms dar. Alle
sechs Zusammenkunfte wurden von zwei Pflegepersonen begleitet, deren Aufga-
ben die Koordination und Gesprachsfuhrung waren. Nach dem Abschluss, wurden
die sechs Treffen einer qualitativen Inhaltsanalyse nach Graneheim und Lundman-
unterzogen. Es erfolgte eine wortwortliche Transkription und ein erneutes Lesen
dieser. Danach fand die Teilung in unterschiedliche Bereiche und eine Kodierung
statt. AnschlieRend wurde ein Vergleich hinsichtlich Unterschieden und Gleichhei-
ten angestellt und schlussendlich eine Bildung von drei Kategorien veranlasst.
Hierzu zahlten die Inhalte als Spiegelung des Alltags, die Struktur als Moglichkeit
neue Beziehungen aufzubauen und der offene Ansatz als Beitrag einer warmen,

angenehmen Atmosphare (Henriksson et al., 2011).

In der quantitativen Studie von Holm et al. (2016) kamen Fragebdgen vor und nach
der Intervention sowie zwei Monate nach Abschluss dieser, zur Anwendung. Wei-
ters wurden diverse Skalen, wie die PCS (Preparedness for Caregiving Scale; a =
0.94) zur Messung der Bereitschaft fur die Pflege, die CCS (Caregiver Competence
Scale; a = 0.90) zur Messung der Eignung von pflegenden Angehdérigen, die RWS
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(Rewards of Caregiving Scale; a = 0.94) zur Bewertung der personlichen Beloh-
nung, die CBS (Caregiver Burden Scale; a = 0.87, 0.72, 0.72, 0.74, 0.70) zur lden-
tifikation der Belastung von pflegenden Angehdrigen, der Gesundheitsindex (a =
0.85) zur Ermittlung der selbst wahrgenommenen Gesundheit und die Angst- und
Depressionsskala (a = 0.87, 0.82) zum Nachweis von Angst und Depression, ver-
wendet. Cronbachs Alpha gibt hierbei die Starke der Reliabilitat der diversen Skalen
an. Die psychopadagogische Gruppenintervention basierte auf dem theoretischen
Modell von Andershed und Ternestedt. Dieses Modell konzentrierte sich vor allem
auf die Bereiche ,Wissen®, ,Sein“ und , Tun®. \Wissen® bedeutete in diesem Zusam-
menhang ein Bewusstsein Uber die ernste Situation der Patientinnen und Patienten
zu entwickeln, sowie als pflegende Angehorige Uber die Erwartungen und die dar-
aus abzuleitenden Handlungen Bescheid zu wissen. ,Sein“ hiel3, sowohl die eige-
nen Emotionen als auch jene der Patientinnen und Patienten verstehen und steuern
zu konnen. ,Tun® beinhaltete alle praktisch relevanten Handlungen, welche die
Pflege betrafen. Das Programm wurde in Form von Gruppensitzungen drei Wochen
abgehalten, wobei jede Sitzung jeweils zwei Stunden pro Woche dauerte. Arzte und
Arztinnen, Pflegepersonen und Sozialarbeiterinnen und Sozialarbeiter nahmen teil
und sprachen uber diverse Themen wie Palliativdiagnosen, Symptomlinderung, all-
tagliche Pflege, Ernahrungsprobleme, Unterstitzungsangebote und existenzielle
Themen. Alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer, sowohl jene in der Interventions-
gruppe, als auch jene in der Kontrollgruppe, erhielten wahrend dem gesamten Zeit-
raum unabhangig von der Intervention praktische und emotionale Unterstutzung im
Alltag, individuelle Hilfe, unterstutzende Gesprache und Informationen. Nach Ab-
schluss der Intervention wurde eine statistische Analyse mittels Effektstarke (f2) und
statistischer Signifikanz (p) durchgefuhrt (Holm et al., 2016).

Hudson et al. (2012) hingegen, welche die Erstellung einer Leitlinie verfolgten, be-
schrieben in ihrer Studie eine Fokusgruppe, bestehend aus funf Personen, ein In-
terview, bestehend aus neun Personen und ein schriftliches Feedback von zwei
Personen als Mittel zur Datenerhebung. Bei dem ausgewahlten Team handelte es
sich um Akademikerinnen und Akademiker, Arztinnen und Arzte, politische Ent-

scheidungstragerinnen und Entscheidungstrager, sowie Managerinnen und Mana-
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ger, welche eine signifikante Expertise in der Palliativversorgung und Trauerbeglei-
tung aufwiesen. Weiters fand die Delphi Methode, ein systematisches, mehrstufiges
Befragungsverfahren, Anwendung. Die anschlieRenden Diskussionen unter Exper-
tinnen und Experten, die deskriptive Analyse sowie das qualitative Feedback fuhr-
ten letztendlich zur Konsensfindung und finalisierten Erstellung der Leitlinie (Hud-
son et al., 2012).

Mosher et al. (2015) fuhrten mit Patientinnen und Patienten und deren pflegenden
Angehorigen tiefenstrukturierte Interviews mithilfe von Telefongesprachen durch.
Die Befragten wurden dabei separat interviewt, um unabhangige und ehrliche Ant-
worten zu erhalten. Im Durchschnitt dauerten die Interviews zwischen 45 und 60
Minuten; die Aufzeichnung erfolgte digital. Nach Beendigung aller Telefongespra-
che wurden diese wortwortlich transkribiert. Eine theoretische, thematische Analyse
wurde mittels Atlas.ti Software durchgefuhrt. Anschliel3end erfolgte eine unabhan-
gige initiale Kodierung durch die Forscherinnen und Forscher und es fanden regel-
malfige Treffen zur Diskussion und Einigung statt. Abschliefend kam es zu einer
gemeinsamen Uberpriifung, um sicherzustellen, dass sich die verwendeten Codes

auch tatsachlich voneinander unterscheiden (Mosher et al., 2015).

Die Datenerhebung der qualitativen Studie von Mossin & Landmark (2011) wurde
basierend auf der Methode des teilstrukturierten Interviews vorgenommen. Die Au-
dioaufnahmen erfolgten durch einen/eine Forscher/Forscherin unter Anwesenheit
eines/einer Interviewleiters/Interviewleiterin zur besseren Strukturierung. Am Ende
des Interviews war es den Befragten moglich, eine freie Gesprachsfuhrung auszu-
Uben, was fiir die Forscherinnen und Forscher einen besseren Uberblick bedeutete.
Anschlieend erfolgte die Analyse der gefuhrten Interviews in Anlehnung an Corbin
und Strauss in Form einer Inhaltsanalyse. Hierfur wurden die Interviews unter Ein-
satz von Notizen wortwortlich transkribiert. Im nachsten Schritt wurden die Daten
aufgeteilt, klassifiziert, neugestaltet und kodiert. Danach wurden die identifizierten
Daten auf Ahnlichkeiten und Unterschiede untersucht, was eine neue Kodierung
erforderte. Weiters kam es dadurch zur Bildung von Kategorien und Unterkatego-

rien. Abschlielend fand die Festlegung einer Hauptkategorie, sowie die Bildung von
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vier Unterkategorien statt, welche das Ziel der Studie laut Forscherinnen und For-

schern am deutlichsten darstellten (Mossin & Landmark, 2011).

3.4 Befund(e), Ergebnis(se), Outcome(s)

In diesem Abschnitt werden alle relevanten Ergebnisse, welche zur Beantwortung

der Forschungsfrage beigetragen haben, aufgezeigt.

Angelo et al. (2013) versuchten Informationen aufzudecken, welche Pflegeperso-
nen und Palliativpflegedienste regelmalig fur pflegende Angehdrige bereitstellen.
Dabei fanden sie heraus, dass es besonders wichtig war, sich um sich selbst, so-
wohl in psychischer, physischer als auch spiritueller Sicht zu kimmern. Die Teilneh-
menden nannten hierbei zahlreiche Strategien, um die pflegenden Angehdrigen bei
dieser Aufgabe zu unterstitzen. Von besonderer Bedeutung war es, Hobbies und
Beziehungen aufrechtzuerhalten, Hilfe von Freunden, Familie und anderen Perso-
nen anzunehmen sowie Uber die eigenen Bedurfnisse zu sprechen. Au3erdem rie-
ten sie den Angehorigen bewusste Auszeiten einzuplanen. Sie ermutigten sie stets
und identifizierten gemeinsam frihzeitig weitere Personen, welche bei der Pflege
unterstutzen kdonnten. Weitere wichtige bereitgestellte Informationen durch das Pfle-
gepersonal waren die praktischen Fahigkeiten, die die Angehdrigen erlernen soll-
ten. Hierzu zahlten Massagen, Mundpflege, Aromatherapie, Symptommanagement,
Sturzpravention, Information und Aufklarung Uber bendétigtes Equipment sowie die
Demonstration von diversen Transfers. Das Wissen Uber die Erwartungen und
Plane in der Zukunft in Bezug auf die Versorgung eines Familienmitglieds waren
wichtige Bestandteile der Informationsweitergabe durch das Pflegepersonal. Dabei
wurden die Veranderungen in der Zukunft allgemein und in korperlicher Hinsicht
besprochen. Zudem erhielten die pflegenden Angehdrigen Informationen Uber ada-
quate Unterstutzung in der letzten Lebensphase der Betroffenen. Ebenso wurde der
Sterbeprozess naher erlautert um die Angehodrigen bestmdglich darauf vorzuberei-
ten (Angelo et al., 2013).

Die Studie von Henriksson et al. (2011) beschrieb die Erfahrungen von pflegenden
Angehorigen bezuglich einer moglichen entwickelten Intervention. Das Unterstit-
zungsprogramm bestand hierbei aus sechs Treffen, in welchen unterschiedliche

Themen behandelt wurden. Das erste Treffen stand unter dem Motto ,Ernahrung®.
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Die darin prasentierten Informationen, praktischen Beispiele und Rezepte wurden
sehr geschatzt. Ebenso empfanden die Teilnehmerinnen und Teilnehmer den Zeit-
punkt fur diese Themen sehr passend. Im zweiten Treffen ging es um die ,Palliativ-
pflege”. Dieses stellte fur die meisten Teilnehmerinnen und Teilnehmer das wich-
tigste aller Treffen dar. Es wurde Uber Symptommanagement und zahlreiche Er-
krankungen und deren Verlaufe gesprochen, was erneut sehr geschatzt wurde.
Weiters gaben sie an, dass die bereitgestellten Informationen ihnen Verstandnis
und Wissen brachten, um mit der gegenwartigen Situation umgehen zu lernen. Das
dritte Treffen behandelte ,das Leben mit einem schwer kranken Menschen®. Die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer fuhlten sich dadurch ermutigt, sich auch um sich
selbst zu kimmern. Die Gesprache Uber Krisen gaben ihnen mehr Sicherheit und
vermittelten ihnen das Gefuhl, nicht alleine mit der Situation zu sein. Im vierten Tref-
fen wurde der Schwerpunkt auf ,das tagliche Leben® gelegt. Ratschlage zur richti-
gen Fursorge und das Wissen uber die Unterstitzung bei korperlichen Aktivitaten,
wurde als sehr hilfreich empfunden. Manche aulderten jedoch, sie hatten sich dieses
Thema schon in einem fruheren Treffen gewunscht. Im funften Treffen ging es um
,das nahende Lebensende”. In dieser Zeit war ein/eine Priester/Priesterin anwe-
send. Einige fanden dieses Treffen sehr bereichernd, da sie ihre Gedanken voll und
ganz der Religion widmen konnten und neue Ideen daruber bekamen, was nach
dem Tod alles sein konnte. Andere hingegen, welche eher weniger glaubig waren,
sahen den/die Priester/Priesterin als angenehme/n Gesprachspartner/in, konnten
aber nicht allzu viel mit diesem Treffen anfangen. Die Konversation in der Gruppe
jedoch, war fur viele eine Hilfe die es ihnen ermoglichte, die komplexen Gedanken
uber den Tod zu vereinfachen und besser damit umgehen zu lernen. Das sechste
und letzte Treffen wurde dem Thema ,Ich selbst in meiner Rolle als Pflegeperson®
gewidmet. Die freie und offene Kommunikation in der Gruppe sowie Gesprache
uber das Leben mit einem schwerkranken Menschen wurden hierbei besonders ge-
schatzt. Zusatzliche Ideen und Verbesserungen, wie die richtige Gesprachsfuhrung
mit Kindern bei Versterben von nahen Angehdrigen, Veranderungen in der Sexua-
litat sowie mehr Informationen Uber den Sterbeprozess, wurden ebenso am Ende
angemerkt. Die Inhalte der einzelnen Treffen wurden als sehr wertvoll empfunden,

da sie das eigene Alltagsleben gut reflektierten. Der Fokus wurde auf Situationen
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gelegt, welche signifikant fur ein Leben mit einer schwer kranken Person sind. Die
Struktur der Intervention wurde von vielen Teilnehmenden als Moglichkeit gesehen,
neue Beziehungen aufzubauen. Woéchentliche Treffen mit einer Dauer von 90 Mi-
nuten, Zeit fur freie Gruppenkonversation und der Input von Professionellen aus den
Pflegeteams wurde als sehr positiv empfunden. Da die Gruppenleiterinnen und
Gruppenleiter sowie die Pflegepersonen Mitglieder aus dem Betreuungsteam der
Patientinnen und Patienten waren, wurde die Hilfe auch nach den sechs Treffen
eher in Anspruch genommen, da sich die Teilnehmenden ermutigt und verstanden
fuhlten und noch mehr Vertrauen gefasst hatten. Bei der Zeiteinteilung gab es einige
Unstimmigkeiten, da einige Teilnehmerinnen und Teilnehmer sich eine flexiblere
Einteilung wunschten. Weiters waren ein paar Personen der Meinung, dass die Tref-
fen friher beginnen sollten. Der offene Ansatz der Treffen leistete fur viele einen
Beitrag zu einer warmen, angenehmen Atmosphare. Die Gesprache vermittelten ein
Gefuhl der gegenseitigen Verbundenheit, da jeder verstehen konnte, in welch
schwieriger Phase man sich selbst gerade befand. Ressourcen wurden besprochen
und mit allen Anwesenden geteilt. Ebenso wurden die Gesprache uber komplexe
Themen, wie den Emotionen freien Lauf zu lassen und seine gut gewahrte Fassade

nach auflen hin abzulegen, sehr geschatzt (Henriksson et al., 2011).

Holm et al. (2016) fuhrten in ihrer quantitativen Studie ebenfalls eine Intervention
durch und setzten sich zum Ziel, die Effekte dieser auf pflegende Angehorige von
Palliativpatientinnen und Palliativpatienten zu beschreiben. Sie gliederten ihre Er-
gebnisdarstellungen in Kurzzeit- und Langzeitauswirkungen der Interventions-
gruppe im Vergleich zur Kontrollgruppe. Hierbei untersuchten sie die Bereitschaft
fur die Pflege von Angehorigen, das Gefluhl des vorbereitet seins sowie die Auswir-
kungen der Intervention auf die allgemeine Gesundheit, Angst, Belastung und De-
pression. Die Forscherinnen und Forscher der Studie gingen von einem p-Wert mit
p < 0.05 fur eine statistische Signifikanz der Ergebnisse aus. Die Interventions-
gruppe wies im Vergleich zur Kontrollgruppe in beiden Ergebnisdarstellungen eine
signifikant erhohte Bereitschaft fur die Pflege von Angehorigen auf (p= 0.041 bei
den Kurzzeitauswirkungen; p=0.012 bei den Langzeitauswirkungen). Weiters gaben
sie ein signifikant starkeres Gefuhl des vorbereitet seins fur die vorgesehene Auf-

gabe der Pflege ihrer Familienangehdrigen an (p = 0.001). Diese Tatsache konnte
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jedoch nur bei den Kurzzeitauswirkungen festgestellt werden. Bei den Langzeitaus-
wirkungen konnte hierzu keine Signifikanz gefunden werden. In Zusammenhang mit
der allgemeinen Gesundheit, Belastung, Angst oder Depression von pflegenden An-
gehdrigen konnten sowohl bei den Kurzzeitauswirkungen, als auch bei den Lang-
zeitauswirkungen keine signifikanten Ergebnisse erzielt werden, weshalb p > 0.05
ist. Um die praktische Relevanz der statistisch signifikanten Ergebnisse zu verdeut-
lichen und die Grol3e des statistischen Effekts festzustellen, wahlten die Autorinnen
und Autoren die Effektstarke f2. Diese wurde in der vorliegenden Studie mit einem
Wert von 0.02 fur eine geringe Effektstarke, mit einem Wert von 0.15 fur eine mitt-
lere und mit einem Wert von 0.35 fur eine grol3e Effektstarke angegeben. Allgemein
gilt jedoch ein Richtwert von 0.2 fur einen geringen Effekt, 0.5 fur einen mittleren
Effekt und 0.8 fur einen starken Effekt. Bei den Kurzzeitauswirkungen lag dieser
Wert bei der erhdhten Bereitschaft fur die Pflege von Angehorigen bei 0.02 und beim
Gefuhl des vorbereitet seins bei 0.06. Fur die allgemeine Gesundheit, Belastung,
Angst und Depression konnte bei den Kurzzeitauswirkungen keine Effektstarke be-
rechnet werden, da die Ergebnisse nicht signifikant waren. Bei den Langzeitauswir-
kungen ergab f2 = 0.05 in Bezug auf die erhohte Bereitschaft fir die Pflege von
Angehorigen. Beim Gefuhl des vorbereitet seins sowie der allgemeinen Gesundheit,
Belastung, Angst und Depression konnte bei den Langzeitauswirkungen keine Ef-
fektstarke berechnet werden, da dieses Ergebnis wie bereits oben erwahnt, keine
Signifikanz aufwies. Zusammenfassend konnte somit sowohl bei den Kurzzeitaus-
wirkungen, als auch bei den Langzeitauswirkungen mit den in der Studie definierten
Werten fur die Effektstarke ein geringer statistischer Effekt fur die praktische Rele-

vanz der Ergebnisse gefunden werden (Holm et al., 2016).

In der Studie von Hudson et al. (2012) wurden 20 Leitlinien erstellt. Diese sollten
sowohl zur psychosozialen, als auch zur Trauerunterstutzung verwendet werden.
Die Leitlinien eins bis funf beschreiben die Wichtigkeit, Patientinnen und Patienten
sowie deren Angehorige uber alle Belange zu informieren. Weiters sollte Unterstut-
zung durch externe Personen angenommen, mehrere Betreuungspersonen identi-
fiziert und ein gemeinsamer Pflegeplan erstellt werden. Erfahrungen der Angehdri-

gen sollten regelmafig eingeholt werden, um das Ausmal} der Unterstutzung er-
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kennen zu konnen. Die bestehende Verantwortung, welche die pflegenden Ange-
horigen tragen mussen, ware zu erlautern. Die Leitlinien sechs bis zehn besagen,
dass Unterstutzungsservices und Ressourcen bereitgestellt werden sollten, ge-
meinsame Treffen essentiell sind, die Familie miteinbezogen werden soll und ein
Assessment zu den diversen Bedurfnissen gefuhrt werden muss. Weiters ist es not-
wendig, den psychologischen Status der Angehdrigen regelmafig zu erfassen, um
gegebenenfalls gleich mit Interventionen einlenken zu kdnnen. Die Leitlinien elf bis
funfzehn beinhalten die Aufklarung Uber den Tod, die Vorbereitung auf den Tod, die
externe Trauerunterstiutzung zur Langzeitbegleitung sowie die Kommunikation mit
der Familie. Zudem ist es wichtig, die gewunschte Unterstitzung zu Beginn zu be-
sprechen und die Mitglieder des Teams rechtzeitig Uber den Tod zu informieren, um
sofortige adaquate Unterstlitzung bereitstellen zu kdnnen. In den Leitlinien 16 bis
20 wird beschrieben, wie wichtig es ist, die Angehoérigen nach dem Tod eines ge-
liebten Menschen zu kontaktieren und ihnen Hilfe anzubieten. Aul3erdem sollen die
Umstande des Todes besprochen und die Unterstutzung weiterer Familienmitglie-
der gewahrleistet werden. Nach sechs Monaten sollte ein Re-Assessment zur Eva-
luation der Situation und Identifikation von weiterer Unterstutzung durchgefuhrt wer-
den. Fur die Psychohygiene und stetige Weiterentwicklung der Pflegequalitat ist es

besonders wichtig, Diskussionen im Team zu fuhren (Hudson et al., 2012).

Mosher et al. (2015) beschaftigten sich mit den Bewaltigungsstrategien im Umgang
mit zahlreichen psychischen und physischen Symptomen von pflegenden Angeho-
rigen und betroffenen Patientinnen und Patienten. Um die bestehende Situation zu
erleichtern, wurden durch die Analyse der Interviews unterschiedliche Strategien
identifiziert. Die Bewahrung von Normalitat stand hierbei ganz oben auf der Liste.
In diesem Zusammenhang wurden Beispiele wie Spazieren gehen, Freundschaften
aufrechterhalten, Unternehmungen mit der Familie, sowohl mit den Patientinnen
und Patienten, als auch ohne diese, um Abstand zu bekommen, genannt. Weiters
fanden sie die besondere Wichtigkeit, Unterstutzung anzunehmen, heraus. Emoti-
onale Unterstitzung von Freunden und Familie sowie professionelle Hilfe in An-
spruch nehmen, wurde dabei haufig genannt. Aktives Zuhoren, das Internet oder
diverse Selbsthilfegruppen trugen zu einer Besserung der belastenden Symptome

bei. Viele der Befragten nannten Entspannungstbungen als wichtige Ressource bei
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der Bewaltigung von psychischen und physischen Symptomen. Hierzu zahlten
Yoga, Tai Chi, Meditation, Krauter und homoopathische Cremen. Als kognitive Be-
waltigungsstrategien wurden positives Denken, das Andern von Erwartungen, die
Vermeidung von Gedanken an die Krankheit, die Wahrung eines positiven Ruck-
blicks auf die Dinge und die Dankbarkeit fur bestehende Dinge zu zeigen, als be-
sonders hilfreich empfunden. Zu den religidosen Ressourcen zahlten das Beitreten
in eine Kirchengemeinschaft und das Beten, um den Umgang mit physischen und

emotionalen Symptomen zu erleichtern (Mosher et al., 2015).

Mossin & Landmark (2011) strebten ein besseres Verstandnis fur die Erfahrungen
von pflegenden Angehdrigen im Umgang mit dem Tod eines geliebten Menschen
an. Weiters wollten sie eine Verbesserung der Versorgung von pflegenden Ange-
horigen im Palliativbereich durch einen Wissenszuwachs erreichen. In der Hauptka-
tegorie beschrieben sie, dass die Anwesenheit der Angehorigen, sowohl vor dem
Tod, als auch danach zur Verabschiedung, zu jeder Zeit ermdglicht werden sollte.
In den vier gebildeten Unterkategorien zeigten die Forscherinnen und Forscher viele
weitere Erfahrungen auf. Es wurde als sehr unterstutzend empfunden, eine tagliche
Routine zu schaffen sowie Informationen Uber den Verlauf und die Therapie der
Erkrankung bereitzustellen. Gegenseitige emotionale und praktische Unterstutzung
durch die Familie und das Gesundheitspersonal bei alltaglichen, krankheitsbezoge-
nen Themen und deren Verflugbarkeit und Flexibilitat wurde als auf3erordentlich
wichtig eingeschatzt. Ehrlichkeit und Interesse, eine gute Gesprachsfuhrung und
Kommunikation sowie ein gutes Gemeinschaftsgefluhl waren weitere Aspekte, wel-
che als sehr hilfreich empfunden wurden. Um die Angehdrigen auf Kommendes vor-
zubereiten, wurde schlussendlich die Wichtigkeit der Bereitstellung von Informatio-
nen zum Sterbeprozess und den Erwartungen fur die Zukunft, betont. Auch der Ein-
bezug der pflegenden Angehdérigen in das Symptommanagement schien essentiell
(Mossin & Landmark, 2011).
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3.5 Zusammenfassung der Ergebnisse

Zusammenfassend ist zu sagen, dass es viele verschiedene Strategien zur Unter-
stutzung pflegender Angehdriger gibt. Aufgrund der bearbeiteten Studien kann je-
doch gesagt werden, dass die Informationen zu diversen Themen und deren Einbe-
zug in die Betreuung von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten besonders es-
sentiell sind. Sich der Strategien anderer zu bedienen, welche eine solch schwere
Situation bereits miterleben mussten, ist mit Sicherheit von Vorteil. Deren Weiter-
gabe kann somit auch durch das Pflegepersonal an die pflegenden Angehorigen
erfolgen. Ebenso kdnnen diverse Interventionen mit unterschiedlichen Inhalten und
Themen fur die Vorbereitung von pflegenden Angehdrigen sowie deren Unterstut-
zung und Begleitung in dieser schwierigen Phase, herangezogen werden. Hier gilt
wieder, sich an den Bedurfnissen der Angehdrigen zu orientieren, um ihnen eine
bestmogliche Unterstitzung zukommen zu lassen. Verstandnis fur ihre Situation
aufzubringen und das daraus gewonnene Vertrauen, vermdgen einen bereits gro-

Ren Beitrag zur Bewaltigung dieser schwierigen Situation zu leisten.
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Tab. 2: Ubersicht zu den eingeschlossenen Publikationen

Autorinnen / Jahr/
Land / AHCPR (1992) &
SIGN (1996)-Evidenz-
klassen und Harte-
grade

Ziele(e) / Fragestel-
lung(en) / Hypo-
these(n)

Studiendesign / Stichprobe
| Setting

Erhebungsinstrument(e) / Inter-
ventionen / Analyse

Befunde / Ergebnis(se) / Outcome(s)

Angelo, J., Egan, R.,
Reid, K. (2013)

Neuseeland

Ziel:

Aufdecken von Informa-
tionen, welche Pflege-
personen und Palliativ-
pflegedienste regelma-
Rig fur pflegende Ange-
horige bereitstellen

Studiendesign:

Qualitatives Studiendesign

Stichprobe:

17 Gesundheitsexpertinnen
und -experten, durchschnitt-
lich 22 Jahre im Gesundheits-
bereich und davon wiederum
15 Jahre in der Palliativpflege
tatig, weiblich, in Neuseeland
lebend, europaischer Ur-
sprung

Setting:

Hospiz in einem landlichen
Bereich mit ungefahr 150 Pa-
tientinnen und Patienten, wo-
bei sich jeweils 12 Betten in
einer Einheit befinden

Erhebungsinstrumente:

Nominale Gruppentechnik, wobei
es sich um eine Art der Fokus-
gruppe handelt, in welcher die Teil-
nehmenden ihre Ideen teilen und
diverse Fragen beantworten, Dis-
kussion der einzelnen Ideen, Ord-
nung nach Prioritdt und anschlie-
Rendes Niederschreiben dieser
auf einzelne Karten

Analyse:

Die funf am hochsten eingestuften
Themen wurden von den Forsche-
rinnen und Forschern, sowie ei-
nem/einer Therapeuten/Therapeu-
tin thematisch, sowie inhaltlich
analysiert, kodiert und anschlie-
Rend Uberarbeitet bis es schliel3-
lich zur Erreichung eines Konsen-
ses kam

Sich um sich selbst in psychischer, physischer

und spiritueller Hinsicht kiimmern:

Hobbies und Beziehungen aufrecht-
erhalten, Hilfe von Freunden und Fami-
lie annehmen, weitere Personen zur
Pflege zu Beginn identifizieren

Uber Bediirfnisse sprechen, bewusste
Auszeiten, Ermutigung

Praktische Fertigkeiten erlernen:

Informationen und Demonstration von
Transfers, Aufklarung und Information
Uber bendtigtes Equipment

Mundpflege, Aromatherapie, Massa-
gen, Symptommanagement, Sturzpra-
vention

Wissen Uber die Erwartungen und Plane in der

Zukunft in Bezug auf die Versorgung eines Fa-

milienmitglieds:

Veranderungen in der Zukunft, kdrper-
liche Veranderungen

Informationen Gber adaquate Unter-
stitzung in der letzten Lebensphase
der Betroffenen, Sterbeprozess erlau-
tern
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Henriksson et al. (2011)

Schweden

Ziel:

Erfahrungen von pfle-
genden Angehdrigen
beschreiben

Struktur und Ansatz ei-
ner maoglichen Interven-
tion, einschliel3lich eines
Gruppenprogramms  fur
Familienangehdrige von
Palliativpatientinnen und
Palliativpatienten mit le-
bensbedrohlicher Er-
krankung, fur deren Un-
terstlitzung entwickeln

Familien die Chance ge-
ben, sich mit Personen
zu treffen, die sich in ei-
ner ahnlichen Situation
befinden

Studiendesign:

Qualitatives deskriptives Stu-
diendesign

Stichprobe:

29 Familienmitglieder von
Palliativpatientinnen und Pal-
liativpatienten, welche sich
seit durchschnittlich zwei Mo-
naten um diese Personen
kiimmern

Setting:

Zwei spezialisierte Palliativ-
stationen und eine Station mit
Schwerpunkt Hamatologie in
Schweden

Erhebungsinstrumente:

Halbstrukturierte Interviewfuhrung
mittels Telefonanrufe nach Ab-
schluss der Intervention

Intervention:

Das Unterstltzungsprogramm
wurde von einem multiprofessio-
nellen Team entwickelt. Es gab
sechs Treffen unter den Teilneh-
menden, wobei jedes von diesen
einem anderen Thema gewidmet
war (Ernahrung, Palliativpflege,
Leben mit einem schwer kranken
Menschen, das tagliche Leben in
den Griff bekommen, das Lebens-
ende naht, Ich selbst in meiner
Rolle als Pflegeperson), Offenheit
bezlglich der Bedirfnisse der pfle-
genden Angehdrigen war ein wich-
tiger Bestandteil des Programms
Jedes Treffen wurde von zwei
Pflegepersonen begleitet, welche
fur die Koordination und die Ge-
sprachsfluhrung zustandig waren

Analyse:

Qualitative Inhaltsanalyse nach
Graneheim & Lundman; wortwort-
liche Transkription, erneutes Le-
sen, Teilung in unterschiedliche
Bereiche, Kodierung, anschliefl3en-
der Vergleich basierend auf Unter-
schieden und Gleichheiten, Bil-
dung von drei Kategorien

Kategorie 1: Die Inhalte als Spiegelung des All-

tags

Prasentierte Themen reflektieren All-
tagsleben

Fokus auf Situationen, welche signifi-
kant fir ein Leben mit einer schwer
kranken Person sind

Kategorie 2: die Struktur als Maoglichkeit neue

Beziehungen aufzubauen

Struktur und Dauer der Treffen wurde
als sehr positiv empfunden

Gruppenleiterinnen und Gruppenleiter
sowie Pflegepersonen waren Mitglieder
des die Patientinnen und Patienten be-
treuenden Teams -> dies wurde als
grolRer Vorteil gesehen

Inanspruchnahme von Hilfe nach den
sechs Treffen

Teilnehmende flhlten sich ermutigt und
verstanden

Freie Gesprache zu Beginn der Treffen
wurde sehr geschatzt und als Erleichte-
rung angesehen

Manche Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer winschten sich eine flexiblere Zeit-
einteilung, um einer Unterbrechung
vorzubeugen

Einige fanden, die Treffen sollten friher
beginnen, einige waren der Meinung
spater, aber die meisten fanden die Zeit
angemessen
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Kategorie 3: offener Ansatz als Beitrag einer

warmen, angenehmen Atmosphare

Warme und relaxte Atmosphare wah-
rend der Meetings wurde sehr ge-
schatzt

Gesprache vermittelten ein Geflihl der
gegenseitigen Verbundenheit, da jeder
verstehen konnte, welch schwere Zeit
man selbst gerade durchmachen
musste

Ressourcen wurden besprochen und
geteilt

Gesprache Uber zahlreiche Themen,;
auch Uber die wirklich schwierigen und
herausfordernden Dinge

Die gut gewahrte Fassade nach aufden
hin kann fallen gelassen werden (Wei-
nen, Wut aufern, Midigkeit und Er-
schopfung)

Holm et al. (2016)
Schweden

AHCPR (1992) & SIGN
(1996)

Evidenzklasse: |b
Hartegrad: A

Ziel:

Die Effekte einer
pschopadagogischen
Gruppenintervention fur
pflegende Angehdrige
von Palliativpatientinnen
und Palliativpatienten
untersuchen und bewer-
ten

Hypothesen:

Das Gefuhl des vorbe-
reitet seins von pflegen-
den Angehorigen sowie

Studiendesign:

Quantitatives Studiendesign;
RCT

Stichprobe:

Im ersten Schritt nahmen 194
pflegende Angehdrige teil; 96
in der Kontrollgruppe, 98 Per-
sonen in der Interventions-
gruppe; Keine signifikanten
Unterschiede in den Gruppen

Im nachsten Teil nahmen nur
mehr 164 pflegende Angeho-
rige aufgrund von Todesféllen

Erhebungsinstrumente:

Fragebdgen vor und nach der In-
tervention, sowie zwei Monate
nach Abschluss dieser, PCS (Pre-
paredness for Caregiving Scale;
a =0.94), CCS (Caregiver Compe-
tence Scale; a =0.90), RWS (Re-
wards of Caregiving Scale; a =
0.94), CBS (Caregiver Burden
Scale; a =0.87, 0.72, 0.72, 0.74,
0.70), Gesundheitsindex (a =
0.85), Angst- und Depressions-
skala (a = 0.87, 0.82)

Kurzzeitauswirkungen der Interventionsgruppe

im Vergleich zur Kontrollgruppe:

Erhohte Bereitschaft fur die Pflege von
Angehorigen (p = 0.041, 2= 0.02)

Starkeres Gefuhl des vorbereitet seins
fur die vorgesehene Aufgabe der
Pflege von Palliativpatientinnen und
Palliativpatienten (p = 0.001, f2 = 0.06)

Keine signifikanten Ergebnisse in Be-
zug auf die allgemeine Gesundheit, Be-
lastung, Angst oder Depression von
pflegenden Angehodrigen (p > 0.05)
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Verbesserung deren
Kompetenzen

Die selbst wahrgenom-
mene Gesundheit wird
erhalten

Geflhle von Belastung,
Angst und Depression
werden weniger

teil, je 82 in Interventions- und
Kontrollgruppe

Im letzten Teil nahmen auf-
grund von weiteren Todesfall-
ten 119 Personen teil, 61 in
der Kontrollgruppe, 58 in der
Interventionsgruppe

Alle Teilnehmerinnen und
Teilnehmer mussten Angeho-
rige von Personen in einer
Palliativpflegeeinrichtung
sein, Uber 18 Jahre alt, Fahig-
keit die schwedische Sprache
zu verstehen und zu lesen

Vergleich der Ausgangsmerk-
male mittels Chi2 und t -Test

Setting:

Zehn Palliativpflegeeinrich-
tungen in Schweden

Intervention:

Basierend auf dem theoretischen
Modell von Andershed und Ter-
nestedt

Das Modell konzentriert sich hier-
bei auf ,Wissen®, ,Sein“ und ,Tun*

Das Programm wurde in Form von
Gruppensitzungen drei Wochen
abgehalten, wobei jede Sitzung je-
weils zwei Stunden pro Woche
dauerte

Arzte und Arztinnen, Pflegeperso-
nen und Sozialarbeiterinnen und
Sozialarbeiter nahmen teil und
sprachen Uber Themen wie Pallia-
tivdiagnosen, Symptomlinderung,
alltédgliche Pflege, Ernahrungs-
probleme, Unterstlitzungsange-
bote und existenzielle Themen.
Alle Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer, sowohl jene in der Interventi-
onsgruppe, als auch jene in der
Kontrollgruppe, erhielten wahrend
dem gesamten Zeitraum unabhan-
gig von der Intervention praktische
und emotionale Unterstutzung im
Alltag, individuelle Hilfe, unterstit-
zende Gesprache und Informatio-
nen

Analyse:

Effektstarke (f2), statistische Sig-
nifikanz (p)

Langzeitauswirkungen der Interventionsgruppe

im Vergleich zur Kontrollgruppe:

o Erhdhte Bereitschaft fir die Pflege von
Angehorigen (p = 0.012, f2 = 0.05)

e Keine signifikanten Ergebnisse hin-
sichtlich des vorbereitet seins flir die
vorgesehene Aufgabe der Pflege (p >
0.05)

e Keine signifikanten Ergebnisse in Be-
zug auf die allgemeine Gesundheit, Be-
lastung, Angst oder Depression von
pflegenden Angehodrigen (p > 0.05)
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Hudson et al. (2012)
Australien

AHCPR (1992) & SIGN
(1996)

Evidenzklasse: IV
Hartegrad: C

Ziel:

Entwicklung von Leitli-
nien fUr die psychosozi-
ale — und Trauerunter-
stitzung fur pflegende
Angehorige von Palliativ-
patientinnen und Pallia-
tivpatienten

Relevanz fur Palliativ-
pflege anbietende allge-
meine Gesundheits-
dienstleistungsunterneh-
men sowie fur die inter-
nationale Palliativpflege-
gemeinschaft aufzeigen

Studiendesign:

Leitlinie
Stichprobe:

16 Reprasentantinnen und
Repréasentanten unterschied-
lichster Gesundheitsdiszipli-
nen (Psychologie, Seelsorge,
Palliativpflegeperson, Freiwil-
lige im Palliativpflegedienst,
multikulturelle  Gesundheits-
beauftragte), zum Zeitpunkt
der Befragung in die Palliativ-
oder Trauerbegleitung invol-
viert und an der Erhebung be-
teiligt

26 Expertinnen und Experten
unterschiedlichster Bereiche
der Palliativversorgung und
Trauerbegleitung, 19 davon
weiblich und 20 in einem Bal-
lungsraum arbeitetend, 20
Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer mit akademischer
Ausbildung, 22 Personen in
der Palliativversorgung bezie-

Erhebungsinstrumente:

Fokusgruppe (finf Personen), In-
terview (neun Personen), ge-
schriebenes Feedback (zwei Per-
sonen)

Delphi Methode als systemati-
sches, mehrstufiges Befragungs-
verfahren

AnschlielRende Diskussionen un-
ter Expertinnen und Experten zur
Uberarbeitung der Leitlinien und
Konsensfindung

Analyse:

Deskriptive Analyse durch Exper-
tinnen und Experten

Qualitatives Feedback

Leitlinie 1-5: Patientinnen und Patienten sowie
Angehorige informieren, Unterstlitzung soll an-
genommen werden, mehrere Betreuungsperso-
nen auswahlen, Verantwortung erlautern, ge-
meinsamer Pflegeplan, Erfahrungen der Ange-
horigen einholen, um Ausmal} der Unterstit-
zung zu erkennen

Leitlinie 6-10: Unterstitzungsservices und Res-
sourcen bereitstellen, gemeinsame Treffen, As-
sessment zu den diversen Bedurfnissen flhren,
Familie miteinbeziehen, aktuellen psychologi-
schen Status der Angehorigen regelmaRig er-
fassen und gegebenenfalls gleich mit Interven-
tionen einlenken

Leitlinie 11-15: Aufklarung Uber den Tod, Vor-
bereitung auf den Tod, gewlnschte Unterstit-
zung besprechen, Kommunikation mit der Fa-
milie, externe Trauerunterstlitzung zur Lang-
zeitbegleitung, Mitglieder des Teams rechtzeitig
Uber den Tod informieren

Leitlinie 16-20: Angehdrige nach dem Tod kon-
taktieren und Hilfe anbieten, Umstande des To-
des besprechen, Unterstitzung weiterer Famili-
enmitglieder gewahrleisten, weiteres Assess-
ment nach 6 Monaten, Diskussionen im Team

. L ) zur  Pflegequalitat, Verbesserungen und
hungsweise spezialisiert in Psychohygiene
der Trauerbewaltigung, zu-
standig flr Konsensfindung,
Uberprifung und Finalisie-
rung der Leitlinien
Setting:
St. Vincent’s Krankenhaus,
Australien
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Mosher et al. (2015)
USA

Ziel:

Bewaltigungsstrategien
im Umgang mit zahlrei-
chen psychischen und
physischen Symptomen
von pflegenden Angehd-
rigen und betroffenen
Patientinnen und Patien-
ten finden

Studiendesign:

Qualitatives  Studiendesign,
um die Komplexitat der Co-
ping Strategien umfassen zu
koénnen

Stichprobe:

21 Palliativpatientinnen und
Palliativpatienten und 21 pfle-
gende Angehorige

Die Patientinnen und Patien-
ten mussten einen seit min-
destens drei Wochen beste-
henden schweren Lungen-
krebs aufweisen, die engli-
sche Sprache flieRend be-
herrschen, mindestens 18
Jahre alt sein, zum Zeitpunkt
der Befragung nicht in einem
Hospiz versorgt werden und
zumindest ein schweres kor-
perliches oder physisches
Symptom aufweisen

Die dazugehorigen pflegen-
den Angehdrigen mussten die
Sprache Englisch flieRend
sprechen und mindestens 18
Jahre alt sein

Erhebungsinstrumente:

Interviewflhrung mittels Telefon-
gesprachen

Tiefenstrukturiertes Interview so-
wohl mit Patientinnen und Patien-
ten als auch mit deren pflegenden
Angehorigen separat

Dauer: 45 — 60 Minuten mit an-
schlieRender digitaler Aufnahme

Analyse:

Woértliche Transkription der Inter-
views, theoretische thematische
Analyse mittels Atlas.ti Software,
anschlieBende unabhangige initi-
ale Kodierung durch die Forsche-
rinnen und Forscher, regelmalige
Treffen zur Diskussion und Eini-
gung, abschlielende gemeinsame
Uberpriifung zur Sicherstellung
der Unterscheidung der Codes

Normalitdt bewahren:

e Spazieren
e Freundschaften aufrechterhalten

e Unternehmungen mit der Familie, so-
wohl mit den Patientinnen und Patien-
ten als auch ohne diese, um Abstand
zu bekommen

Unterstitzung annehmen:

e Emotionale Unterstitzung von Familie
und Freunden in Anspruch nehmen,
Zuhoren

e Unterstitzung durch professionelle
Hilfe, Internet, Selbsthilfegruppen

Ubungen zur Entspannung:

e Yoga, Tai Chi, Meditation, Krauter, Ho-
mdopathische Cremen

Kognitive Bewaltigungsstrategien:

e Erwartungen andern, Positiven Rlck-
blick auf die Dinge bewahren

e Gedanken an die Krankheit bestmdg-
lich vermeiden, positives Denken,
Dankbarkeit fur bestehende Dinge zei-
gen

Religiose Coping Strategien:

e Beitritt zu einer Kirchengemeinschaft

e Beten, um den Umgang mit physischen
und emotionalen Symptomen zu er-
leichtern
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Mossin, H. & Land-
mark, B. (2011)
Norwegen

Ziel:

Ein in die Tiefe gehen-
des Verstandnis fur die
Erfahrungen von pfle-
genden  Angehodrigen,
insbesondere der Ehe-
partnerinnen im Umgang
mit dem Tod eines ge-
liebten Ehepartners er-
langen

Verbesserung der Ver-
sorgung von pflegenden
Angehorigen im Palliativ-
bereich durch den Wis-
senszuwachs der Studie

Hypothesen:

Die Ergebnisse der Stu-
die werden zur Besse-
rung der Palliativversor-
gung in Krankenanstal-
ten beitragen

Studiendesign:

Qualitatives  Studiendesign
und datengestltzte Theorie-
bildung (grounded theory)

Stichprobe:

8 Ehefrauen im Alter von 55
bis 82 Jahren mit einem
Durchschnittsalter von 66,
Fahigkeit die norwegische
Sprache flieBend sprechen
und schreiben zu koénnen,
Ehepartner befand sich vor
dem Tod bereits im Kranken-
haus.

Setting:

Im jeweils eigenen Zuhause
der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer

Erhebungsinstrumente:

Teilstrukturiertes Interview mittels
Audioaufnahme durch einen/eine
Forscher/Forscherin unter Anwe-
senheit eines/einer Interviewlei-
ters/Interviewleiterin zur besseren
Strukturierung

AbschlielRend freie Gesprachsfuh-
rung, um noch besseren Einblick
zu erhalten

Analyse:

In Anlehnung an Strauss und Cor-
bin in Form einer Inhaltsanalyse

Wortwdrtliches  Transkript, an-
schlielende Kodierung und Ein-
satz von Notizen

Im ersten Schritt wurden die Daten
aufgeteilt, klassifiziert, neugestal-
tet und kodiert. Danach wurden die
Daten auf Ahnlichkeiten und Un-
terschiede untersucht. Neue Ko-
dierungen wurden notwendig

Bildung von Kategorien und Unter-
kategorien

Im letzten Schritt wurde die
Hauptkategorie (Anwesenheit be-
wahren — sowohl fiir sich selbst als
auch fur andere) festgelegt, wel-
che das Ziel der Studie am deut-
lichsten darstellt; anschliel’end
wurden vier Unterkategorien gebil-
det

Hauptkategorie: Anwesenheit bewahren

Anwesenheit der Angehdrigen, sowohl
vor, als auch nach dem Tod, um Verab-
schiedung zu jeder Zeit zu ermdglichen

1. Unterkategorie: Seinen Platz finden

Tagliche Routine schaffen

2. Unterkategorie: Wissen

Informationen Uber den Verlauf der Er-
krankung sowie Aufklarung Uber diese
und ihre Therapie bereitstellen

3. Unterkategorie: Gegenseitige Unterstitzung

Gegenseitige emotionale und prakti-
sche Unterstitzung durch Familie und
Gesundheitspersonal,  Verfugbarkeit
und Flexibilitat des Personals

Gute Gesprachsfihrung und Kommuni-
kation, Ehrlichkeit und Interesse

Gesprache Uber alltagliche und krank-
heitsbezogene Themen mit den Ange-
hdrigen, Gemeinschaftsgefuhl vermit-
teln

4. Unterkategorie: Das Ende

Bereitstellung von Informationen zum
Sterbeprozess und den Erwartungen
fur die Zukunft, um die pflegenden An-
gehdrigen auf Kommendes vorzuberei-
ten

Symptommanagement — Angehorige
immer miteinbeziehen
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4 DISKUSSION

Das Ziel dieser Literaturarbeit ist es, Unterstitzungsmaoglichkeiten fur pflegende An-
gehdrige von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten durch das Pflegepersonal
aufzuzeigen. Sowohl vor als auch nach dem Tod eines geliebten Menschen ist die
Unterstltzung dieser Personengruppe von besonderer Bedeutung fur das Pflege-
personal und damit unerlasslich. Die Angehorigen sollen auf ihre Rolle bestmdglich
vorbereitet werden und Strategien im Umgang mit der Pflege sowie dem nahenden

Tod eines Familienangehorigen entwickeln.

Generell zeigt sich, dass es viele verschiedene Wege und Strategien fur pflegende
Angehdrige zur Unterstutzung gibt. Vor allem die Ermutigung durch Pflegepersonen
spielt hierbei eine grofl3e Rolle (Angelo et al., 2013). Nicht nur individuelle Unterstut-
zungsangebote, sondern auch jene, welche mit einer Intervention einhergehen, wei-
sen positive Ergebnisse auf. Angebote in Form einer Intervention haben den Vorteil,
sehr viele unterschiedliche Personengruppen anzusprechen. Sie weisen sehr breit-
gefacherte Inhalte auf und gehen somit auf viele Bedurfnisse der pflegenden Ange-
horigen ein. Den Teilnehmerinnen und Teilnehmern wird dadurch ermdglicht, ein
umfassendes Wissen und Verstandnis fur die Krankheit, ihre Symptome und deren
psychologische Begleiterscheinungen zu erlangen. Ebenso stellt es immer eine
grolde Herausforderung dar, die komplexen Bedurfnisse von pflegenden Angehori-
gen durch einzelne Personen in der Gesundheitsversorgung abzudecken. Der Input
eines multiprofessionellen Teams ist daher nahezu unumganglich (Henriksson et
al., 2011). In diesen Gruppeninterventionen besteht fur die Teilnehmenden die Mog-
lichkeit, Netzwerke aufzubauen und sich mit anderen Betroffenen uber ahnliche Er-
fahrungen auszutauschen. Der geringe finanzielle und maRige Arbeitsaufwand fur
Pflegepersonen selbst sprechen fur diese Methode der Unterstutzung. Trotz alle-
dem gibt es viele Personen, welche sehr verletzlich sind und daher unbedingt indi-
viduelle Betreuung bendtigen. Gefuhle der Angst, Traurigkeit oder Depression sind
bei solchen Personengruppen nicht selten der Fall. Diese kdnnen die Erzahlungen

der anderen Gruppenteilnehmerinnen und Gruppenteilnehmer oft nicht verkraften.
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Aus diesem Grund kann es sein, dass viele pflegende Angehdrige an diesen Inter-
ventionsprogrammen nicht teilnehmen und somit quasi unbeachtet bleiben, obwohl
gerade sie die Unterstutzung so dringend bendtigen wirden (Henriksson et al.,
2011).

Es gibt zahlreiche Unterstutzungsangebote fur pflegende Angehorige, welche alle-
samt sehr individuell sind. Aus der Bearbeitung der einzelnen Studien in dieser Ar-
beit geht hervor, dass neben Interventionsprogrammen auch Einzelgesprache, Ent-
spannungstechniken, der Miteinbezug der Familie, die Informationen Uber den Ster-
beprozess und die auf einen zukommenden Herausforderungen sowie das Symp-
tommanagement und die empathische Gesprachsfuhrung hilfreich sein konnen (An-
gelo et al., 2013; Henriksson et al., 2011; Mosher et al., 2015; Mossin & Landmark,
2011). Durch die Vielzahl an bereits bestehenden Angeboten, ist es einfacher ge-
worden, fur jeden Einzelnen die passende Bewaltigungsstrategie zu finden. Trotz
alledem, darf nie aul3er Acht gelassen werden, dass jeder Mensch ein individuelles
Wesen mit unterschiedlichen Bedurfnissen ist. Dies macht die Betreuung durch das

Pflegepersonal sehr komplex, aber auch enorm spannend (Henriksson et al., 2011).

In nachsten Abschnitt werden funf der Beantwortung der Forschungsfrage dienende
Studien einer Bewertung nach den Kriterien von Panfil & Ivanovic (2011) unterzo-
gen. Die Darstellung erfolgt zunachst kritieriengeleitet im FlieRtext und anschlie-
Rend fir einen besseren Uberblick tabellarisch (Tab.3 und Tab. 4). Die sechste Stu-
die von Hudson et al. (2012) beschaftigt sich mit der Erstellung von Leitlinien und
wurde mit den Bewertungskriterien einer Leitlinie von Behrens & Langer (2010) be-
wertet, da Panfil hierfir kein geeignetes Tool aufwies. Diese Bewertung wird im An-

schluss an die finf anderen Studien beschrieben.

4.1 Bewertung von Interventionsstudien nach Panfil & lvanovic
(2011)

4.1.1 Fragestellung/Zielsetzung

Die Zielsetzung in der Studie von Holm et al. (2016) ist sehr prazise, leicht verstand-

lich beschrieben und gut eingegrenzt.
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4.1.2 Rekrutierung

Die Ein- und Ausschlusskriterien fur die Wahl der Stichprobe werden sehr gut und
ausfuhrlich beschrieben. Es wird genau ermittelt, wie viele Teilnehmerinnen und
Teilnehmer es bendtigen wird, um ein signifikantes Ergebnis erzielen zu konnen.
Aus diesem Grund ist die Stichprobe sinnvoll gewahlt und somit als adaquat zu be-

urteilen.

4.1.3 Randomisierungscode

In dieser Kategorie wurde mittels eines Zufallszahlengenerators am Computer ge-
arbeitet. Bei der Randomisierung kam es zu einer zufalligen Nummernabfolge, bei
welcher alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer eine Nummer bekamen, um entwe-

der in die Interventions- oder Kontrollgruppe zugeteilt werden zu konnen.

4.1.4 Zuteilung
Die anschliellende Zuteilung der Teilnehmerinnen und Teilnehmer erfolgte offen.
Alle pflegenden Angehdorigen bekamen einen Brief in dem sie informiert wurden, zu

welcher Gruppe sie schlussendlich zugeteilt wurden.

4.1.5 Follow - up

Das Follow — up ist in der Studie von Holm et al. (2016) sowohl in der Kontrollgruppe,
als auch in der Interventionsgruppe als problematisch zu betrachten. Zu Beginn be-
fanden sich 194 Personen in den beiden Gruppen. Am ersten Follow — up nahmen
164 Personen teil. Das zweite Follow — up beendeten 119 Personen. Dies ergibt
Ausfalle von Uber 20 % der Teilnehmenden und somit keine adaquate Nachbe-

obachtung von 80 % oder mehr.

4.1.6 Verblindung

Die Verblindung ist in dieser Studie ebenfalls als problematisch anzusehen, da die
Studienteilnehmerinnen und Studienteilnehmer aufgrund einer Einladung zu den
Gruppensitzungen wussten, was sie in der Intervention erwarten wird. Es bestand
keine Moglichkeit der Verblindung, da die Intervention im Rahmen der klinischen

Versorgung stattfand.
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4.1.7 Basis — Merkmale

In Bezug auf die Basis Merkmale konnte ein teilweise guter Vergleich, wie beispiels-
weise hinsichtlich Alter, Geschlecht und Ausbildungslevel, angestellt werden. In den
Bereichen sozialer Status oder Beziehung zu den Patientinnen und Patienten war

der Vergleich schwierig.

4.1.8 Gleichbehandlung
Die Gleichbehandlung kann aufgrund der standardisierten Intervention und der
Gleichsetzung aller Teilnehmerinnen und Teilnehmer als adaquat betrachtet wer-

den.

4.1.9 Wechsler
Hierzu werden in der Studie keine Aussagen gemacht. Es ist daher unklar, ob Stu-
dienteilnehmerinnen und Studienteilnehmer die Untersuchungsgruppen wechsel-

ten.

4.1.10 StichprobengroRe

Die StichprobengrofRe wurde mittels der linearen Regressionsanalyse im Hinblick
auf die PCS (Preparedness for caregiving scale) berechnet. Fur die Verwendung
dieser Form der Analyse wurde eine Zahl von 55 Teilnehmerinnen und Teilnehmern
analysiert, um einen signifikanten Effekt in Bezug auf das vorbereitet sein fur die

Pflege eines Familienangehdrigen zu erzielen.

Tab. 3: Bewertung von Interventionsstudien nach Panfil & Ivanovic (2011)

code
Zuteilung
Follow-up
Verblindung
Basis-Merkmale

Gleichbehandlung

Wechsler
Stichprobengrofe

Fragestellung/
Zielsetzung
Rekrutierung
Randomisierungs-

L+
L+
L+
L+
(
(
(
+
L+
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4.2 Bewertung von qualitativen Studien nach Panfil & Ivanovic
(2011)

4.21 Fragestellung/Zielsetzung

Alle vier Studien (Angelo et al., 2013; Henriksson et al., 2011; Mosher et al., 2015;

Mossin & Landmark, 2011) wiesen eine adaquate Zielsetzung auf. Diese war klar

formuliert, leicht verstandlich und nachvollziehbar. Ebenso wurde mittels Literatur

das gesamte Thema im Umfeld diskutiert.

4.2.2 Design
Die jeweiligen Studiendesigns der Studien wurden adaquat beschrieben und sind

fur die jeweiligen Forschungsfragen angemessen.

4.2.3 Literaturrecherche

Die Literaturrecherche ist in allen vier Studien als problematisch oder unklar einzu-
schatzen. Angelo et al. (2013) gaben dazu in ihrer Studie keine Hinweise, weshalb
unklar ist, ob eine solche stattgefunden hat. Henriksson et al. (2011) fuhrten nur
eine Literaturquelle in ihrer Studie an, jedoch werden keine Auskunfte Uber den Zeit-
punkt der Recherche gegeben. Mosher et al. (2015) und Mossin & Landmark (2011)
hingegen fuhrten zwar eine Literaturrecherche durch, erwahnten jedoch nicht, wel-

cher Zeitraum hierfur eine Rolle spielte.

4.2.4 Auswahl der Teilnehmenden

Bis auf die Studie von Angelo et al. (2013), in welcher zwar die Teilnehmer genannt
wurden, jedoch die Auswahl nicht begrindet wurde, weisen alle Studien eine gut
begrindete und genau beschriebene und transparente Auswahl ihrer teilnehmen-

den Personen auf.

4.2.5 Beschreibung der Teilnehmenden
Die Beschreibung der Teilnehmenden erfolgte in jeder Studie adaquat. Ein- und
Ausschlusskriterien dieser Personen fur die Zulassung zur Studie sowie deren Um-

feld, wurden gut dargestellt.
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4.2.6 Beschreibung der Forschenden

In der Studie von Henriksson et al. (2011) werden die Forschenden sehr gut be-
schrieben. Es wird erldutert, dass diese nicht an der Intervention teilnehmen. Die
warme und angenehme Atmosphare, welche durch die Pflegepersonen geschaffen
werden solle, wurde sonst zerstort werden. Zudem konne man dadurch mehr Ver-
trauen und Offenheit schaffen. Mosher et al. (2015) beschreiben die Forschenden
sehr gut, indem sie transparent darstellen, wer welche Aufgaben Ubernimmt. Bei
Angelo et al. (2013) und Mossin & Landmark (2011) werden die Autorinnen und
Autoren nicht naher beschrieben; ebenso wird deren Einfluss auf die Studie nicht
diskutiert.

4.2.7 Datensammlung
Die Datensammlung ist in allen vier Studien sehr gut und ausfuhrlich beschrieben.
Die gewahlten Methoden werden verstandlich und nachvollziehbar dargestellt und

passen zum qualitativen Forschungsdesign.

4.2.8 Datenanalyse
Die Datenanalyse ist ebenso in allen vier Studien als adaquat zu beurteilen, da sie
genau und detailliert wiedergegeben wird sowie passend fur das jeweilige For-

schungsdesign ist.

429 Sattigung

In den Studien von Angelo et al. (2013) und Henriksson et al. (2011) gibt es keine
Hinweise auf die Sattigung der Daten. Mosher et al. (2015) und Mossin & Landmark
(2011) hingegen begrunden dezidiert, ab wann die Sattigung ihrer Datensammlung

eingetreten ist.

4.2.10 Darstellung der Ergebnisse

Die Ergebnisdarstellung erfolgte in allen vier qualitativen Studien ausfuhrlich mit
Hilfe von Kategorien. Es wurden viele passende Zitate der Teilnehmenden zur bes-
seren Vorstellung angefuhrt. Mossin & Landmark (2011) stellten ihre Ergebnisse
zusatzlich in einer Grafik dar. Mosher et al. (2015) veranschaulichten diese in Form
einer Tabelle. Henriksson et al. (2011) zeigten den Prozess der Datensammlung bis

hin zur Entwicklung der Ergebnisse sehr transparent.

Melanie Liebscher 46



Diskussion

4.2.11 Validierung der Ergebnisse

Angelo et al. (2013) beschrieben, dass mehrere Autorinnen und Autoren die Ergeb-
nisse Uberarbeiteten. Henriksson et al. (2011) lieRen ihre Ergebnisse von allen Au-
torinnen und Autoren lesen, erlaubten eine anschlieRende Diskussion der Analyse
und unterzogen die Arbeit in diversen Seminaren einer Begutachtung durch Exper-
tinnen und Experten. In den anderen beiden Studien von Mossin & Landmark (2011)

und Mosher et al. (2015) gibt es keine Hinweise auf die Validierung der Ergebnisse.

Tab. 4: Bewertung von qualitativen Studien nach Panfil & lvanovic (2011)

[ ] — —
- < = 0 = o o . .
o e t‘D: T o T c c [ [ Q
£o 5 - g 28 | 28 | 3 ¢ | | Sg|%Tg
25 c < =] c c c T [S 2 c o9 o9
=N <) [3) c 50 = © 5 C = C -
[T = o o ) o9 £ c R S €
=0 n - -9 = =c © =] =9 i)
R @ = S E o< 25 s s = =8 | £ 8
o = = © fyr} - = Q 2
g 8 E s | 52 | E9 e | g | 8 | 392|809
N c o o= o G 8 ® @ Su | S
- n < m ) 0w © ©
w [ 3 © o

5 < at | & a N e

-l

L+
L+
L+
¢
L+
O
O
©

L+
L+
C
+
L+
+
O
O
+
+

L+
+
¢
+
L+
+
O
O
+
O

Mossin & Landmark
(2011)

Melanie Liebscher 47



Diskussion

4.3 Bewertung von Standards und Leitlinien nach Behrens &
Langer (2010)

Die letzte der sechs Studien wurde, wie bereits erwahnt, nach den Bewertungskri-
terien von Standards und Leitlinien nach Behrens & Langer (2010) beurteilt, da Pan-
fil & lvanovic kein passendes Tool fur diese Art von Studie aufwiesen. Hierbei wur-
den drei Kategorien unterschieden und bewertet: Glaubwurdigkeit, Aussagekraft

und Anwendbarkeit der Leitlinie.

4.3.1 Glaubwiurdigkeit

Das Thema der Leitlinie wurde klar formuliert und gut eingegrenzt. Die Erstellung
der Leitlinie erfolgte mittels Literaturibersicht, Fokusgruppen und strukturierten In-
terviews, nationalen und internationalen Expertenmeinungen und der abschlielen-
den Bestatigung durch nationale und internationale Organisationen zur Trauerbe-
gleitung. Alle moglichen Ergebnisse wurden klar beschrieben und nachvollziehbar
beurteilt. Aktuelle Entwicklungen wurden in die Erstellung der Leitlinie miteinbezo-
gen. Ebenso wurde diese von Expertinnen und Experten, worunter sich Akademi-
kerinnen und Akademiker, Arztinnen und Arzte, politische Entscheidungstragerin-
nen und Entscheidungstrager sowie Managerinnen und Manager mit einer signifi-
kanten Expertise in den Bereichen Palliativversorgung und Trauerbegleitung befan-
den, wie bereits oben beschrieben, begutachtet und getestet. Die Leitlinien wurden
nachvollziehbar dargestellt und Empfehlungen fur die Praxis, diese zu verwenden,
beziehungsweise zu adaptieren und zu evaluieren, wurden ausgesprochen. Somit
kann gesagt werden, dass die Glaubwurdigkeit der Studie von Hudson et al. (2012)

sehr hoch ist.

4.3.2 Aussagekraft

Die Recherchestrategie wird nicht genau beschrieben; auch Datenbanken werden
keine genannt. Die Teilnahme von Expertinnen und Experten und ihre Rolle bei der
Erstellung der Leitlinien wird sehr gut dargestellt. Die Qualitat der einzelnen Studien
wird nicht erlautert, weshalb die Evidenz fur die Leserinnen und Leser teilweise un-

klar bleibt. Somit kann auch keine Aussage zur Ubereinstimmung der Studiener-
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gebnisse gemacht werden; es wird lediglich die Ubereinstimmung der Expertenmei-
nungen beschrieben. Dies bedeutet, dass die Aussagekraft der Studie eher proble-

matisch ist.

4.3.3 Anwendbarkeit

Im letzten Punkt wird klar, dass das Hauptziel der Leitlinie mit der in der Arbeit for-
mulierten Forschungsfrage Ubereinstimmt. Weiters ist die Anwendung der Leitlinien
bei Palliativpatientinnen und Palliativpatienten indiziert, weshalb die Anwendbarkeit

gewahrleistet ist.

Zuletzt sollten die etwaigen Schwachen der vorliegenden Arbeit nicht aul3er Acht
gelassen werden. Aufgrund der englischen Literatur kdnnte es zu Ubersetzungsfeh-
lern gekommen sein, welche die Ergebnisdarstellung beeinflusst haben kdnnten. Es
ist nicht ausgeschlossen, dass unbewusst personliche Interpretationen miteinge-

flossen sind.

Zusammenfassend kann man sagen, dass die eingeschlossenen qualitativen Pub-
likationen sowie die Leitlinie vorwiegend eine sehr gute Studienqualitat aufweisen
und nahezu alle Qualitatskriterien erfullen. Die Interventionsstudie weist einige

problematische Bereiche auf, weshalb diese als durchschnittlich zu beurteilen ist.

Im abschlieRenden Kapitel werden die Schlussfolgerungen der Arbeit, welche die
Implikationen fur die Pflegepraxis beinhalten, wiedergespiegelt. Weiters erfolgt die
Erlauterung der Relevanz der gefundenen Ergebnisse fur die Pflegeforschung und

andere Bereiche, in welchen die Arbeit ebenso Bedeutung finden konnte.
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5 SCHLUSSFOLGERUNGEN UND AUSBLICK

Viele Angehorige haben zu wenig Erfahrung im Umgang mit schwerkranken Perso-
nen und ihrer daraus resultierenden Rolle als pflegende Angehdrige. Sie brauchen
daher die bestmogliche Unterstitzung, um ihrer Rolle gerecht werden und sich der
Pflege ihrer Angehdrigen widmen zu kdnnen (Angelo et al., 2013). Alle Informatio-
nen sollten angepasst an die einzelnen Personen, individuell vermittelt werden, un-
abhangig davon, ob sich die Palliativpatientinnen und Palliativpatienten zu Hause
oder in einer Einrichtung befinden. Besonders wichtig ist es, die pflegenden Ange-
horigen durch die Entwicklung von Strategien, welche bestmdglich in den jeweiligen
Alltag der Personen passen, in ihrer Aufgabe zu bestarken. Die Unterstutzung durch
das Gesundheitssystem, insbesondere jene durch Pflegepersonen, ist hierbei un-
erlasslich. Dies macht die Notwendigkeit des Wissens dieser noch deutlicher (An-
gelo et al., 2013). Auch die Vorbereitung auf den Tod eines geliebten Menschen ist
sehr wichtig fur pflegende Angehorige, weshalb die Informationsweitergabe auf ei-
nem empathischen und verstandnisvollen Weg an die Betroffenen erfolgen sollte
(Mossin & Landmark, 2011).

Die individuelle Betreuung durch das Pflegepersonal steht hierbei im Mittelpunkt
und erfordert viel Feingespur aufgrund der komplexen Bedurfnisse von pflegenden
Angehorigen. Viele Menschen bendtigen individuelle Betreuung. Andere sind in
Gruppenprogrammen besser aufgehoben. Weitere winschen moglicherweise tber-
haupt keine Hilfe, da sie besser alleine mit der Situation klarkommen. Dies gilt es
herauszufinden, um jeden Menschen adaquat unterstitzen zu konnen (Henriksson
et al., 2011). Im Falle einer Gruppenintervention ist es von besonderer Wichtigkeit,
dass die Gruppenleiterinnen und Gruppenleiter sensibel und aufgeschlossen be-
zuglich emotionaler Themen wie Krankheit, Tod und Sterben sind. Ebenso kann das
Pflegepersonal selbst viel von den Erfahrungen der Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer Uber Bewaltigungsstrategien lernen und somit auch mehr Wissen erlangen, das

weitergegeben werden kann (Henriksson et al., 2011).

Pflegepersonen sollen durch Gesprache und Assessments mit den Patientinnen
und Patienten und mit deren Angehdrigen die Bedurfnisse dieser identifizieren, um

den Winschen noch besser nachgehen zu kdnnen. Weitere Forschung in Bezug
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auf jene Angehorigen, welche keine Unterstitzung im Umgang mit dem Tod oder
der Betreuung eines geliebten Menschen wuinschen, ist unzureichend vorhanden
und daher notwendig. Weiters existiert kaum Forschung zu den Erfahrungen und
Bedurfnissen von mannlichen Bezugspersonen (Mossin & Landmark, 2011). Wei-
tere Forschungen konnte sich auch auf reprasentative Stichproben von pflegenden
Angehorigen konzentrieren, um ein noch groReres Verstandnis fur die Bedurfnisse
dieser Personen zu bekommen (Angelo et al., 2013). Um eine flachendeckende
Nutzung erreichen zu kdnnen, ware ein Plan fur die Entwicklung und Implementie-
rung von Leitlinien sowie deren Adaptierung sinnvoll. Ebenso ware es von beson-
derer Bedeutung, die Wirkungsweise dieser zu untersuchen, was wiederum die not-
wendige Forschung in diesem Bereich deutlich macht (Hudson et al., 2012). Ver-
besserungen bezuglich der Effektivitat von Gruppeninterventionen fur pflegende
Angehorige von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten kdnnten ebenso ein An-

reiz fur zusatzliche Forschungen sein (Henriksson et al., 2011).

FUr Bezugspersonen von Palliativpatientinnen und Palliativpatienten nehmen Pfle-
gepersonen eine wichtige Funktion ein. Die Bedurfnisse von Angehdrigen zu ver-
stehen und individuelle Unterstutzung zu gewabhrleisten, stellt eine grole Heraus-
forderung dar (Mossin & Landmark, 2011). Aufgrund ihres Beistandes und des
Schaffens einer warmen, angenehmen Atmosphare in diversen Gruppenprogram-
men, wurden Pflegepersonen stets sehr geschatzt. Die Interventionen wurden als
sehr nutzlich fur die Praxis angesehen und sehr positiv angenommen (Henriksson
et al., 2011). In weiterer Folge wurde dies bedeuten, dass auch ahnliche, auf die
Bedurfnisse der Angehorigen ausgerichtete Interventionen von Pflegepersonen ge-
plant und umgesetzt werden konnten. Dies wirde zu einer Erweiterung des Tatig-
keitsbereiches fuhren, da die Anforderungen und Aufgaben immer komplexer wer-
den und viel Feingefuhl erfordern. Dies macht die Wichtigkeit von Pflegepersonen
in der Versorgung von pflegenden Angehorigen erneut deutlich. Auflerdem wissen
sie am besten uber die Patientinnen und Patienten Bescheid und sind somit die
erste Anlaufstelle der Angehorigen (Henriksson et al., 2011). Sie sollten ermutigt
werden, eigene Programme auf Basis von bereits bestehender evidenzbasierter Li-

teratur zu entwickeln und umzusetzen, da die bereits erforschten positiven Effekte
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solcher Interventionen sehr vielversprechend sind. Bereits relativ kurze Gruppen-
programme konnen zu einer kleinen, aber signifikanten Verbesserung beim Gefuhl
des vorbereitet seins von pflegenden Angehdrigen fuhren. Sie hatten deshalb das
Potenzial, von Pflegefachkraften zur Unterstitzung eingesetzt zu werden (Holm et
al., 2016).
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Anhang 1: Suchprotokoll

Suchinstrument
(Datenbank, Bibli-
othek)

Sucheingabe
(Suchbegriffe,
Verknupfungen,

Einschrankungen)

Treffer

(entsprechend den Ein- und

Relevante Treffer

Ausschlusskriterien)

PubMed

,bereavement

AND support AND
family caregiver®,
“family  caregiver
AND
AND

“caregiver

symptoms
coping”,
AND
pa-
“caregiver

terminally ill
tient”,
AND
“palliative patient
AND
AND
“support

burden”,

caregiver
coping”,
AND
family AND pallia-

tive patient

68

Cinahl

,bereavement
AND support AND
family caregiver®,
“bereavement
AND
AND palliative pa-

experience

113

25
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tient/family”, “fam-
ily caregiver AND
intervention AND
palliative  care”,
“family  member
AND support AND
life — threatening
illness”, “grief
AND support”,
“palliative OR ter-
minally il AND

*9

nurs

Cochrane

Library

.caregiver  AND
support AND be-
reavement”, “care-
giver AND bur-

”

den”,  “palliative
care AND nurs®’,
“coping AND be-
reavement AND
caregiver’,  “be-
reavement  sup-
port OR coping
AND nurs*”

23

(Quelle: In Anlehnung an Kleibel & Mayer, 2005, S. 59)
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