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Maura Brack und Daniela Vosseler

Zusammenfassung

Einleitung: Das Wachkoma stellt fur die Patienten eine neue Daseinsform dar. Fir die
Angehdrigen ist dies ein komplexer Verlust, der schwer zu bewaltigen ist. Aus der
Literatur wird deutlich, dass die Situation die Angehorigen belastet. Deshalb ist das
Ziel dieser Arbeit die Evaluation der Bedurfnisse und Bewaltigungsstrategien von
Angehdrigen von Patienten im Wachkoma. Es soll dem REHAB Basel zur Ergénzung

der Angehoérigenbetreuung dienen.

Methode: Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um ein integratives Review mit
Mixed-Methods-Ansatz. Durch eine systematische Literaturrecherche wurden zehn
Studien inkludiert und evaluiert. Fir die Thematik der Bedurfnisse wurde auf Basis der
Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit
(ICF) eine themengeleitete Inhaltsanalyse durchgefuhrt. Die Ergebnisse zur Thematik
der Bewaltigungsstrategien wurden anhand des Messinstruments Coping Orientations

to Problem Experiences (COPE) strukturiert.

Ergebnisse: Die Bedurfnisse sind: Unterstitzung zur Adaptation, klare
Zukunftsplanung, Interaktion und Beziehung zum Patienten, Raum und Zeit fUr sich
selbst und soziale Beziehungen. Bezlglich der Bewaltigungsstrategien werden
Soziale Unterstitzung, Positive Einstellung, Problem- bzw. Situationsorientierung und
Religion bzw. Spiritualitat als positiv, Vermeidung als negativ gewertet.

Schlussfolgerung: Die Angehérigen haben viele Bedirfnisse und Schwierigkeiten bei
der Bewadltigung. Diese zu kennen und zu unterstitzen ist grundlegend fur die

Interventionen aller Gesundheitsfachpersonen.

Schlusselworter: Wachkoma, Angehdrige, Bedurfnisse, Bewaltigungsstrategien
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Abstract

Introduction: Disorders of consciousness (DOC) is a patient's new form of presence.
It is a complex loss for the DOC-patient's informal caregivers that is hard to manage.
Literature references reveal the affliction for informal caregivers. Therefore, the aim of
this paper is the evaluation of the DOC's informal caregiver needs and coping

strategies for a recommendation at REHAB Basel regarding to a caregiver assistance.

Method: This thesis is about an integrative interview. Due to a systematic literature
research, ten studies have been included and evaluated. For the subject of the needs,
a subject-orientated content analysis on the base of the International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF) was performed. The results of the coping
strategy were structured with the measurement instrument Coping Orientations to
Problem Experiences (COPE).

Results: The main results about the topic on needs are: support at adaption, distinct
future planning, interaction and relation to patients, personal space and time for social
relations and interactions. Main results of the topic "coping strategies" were the
following: Social support, positive attitude, problem and station orientation, religion,

and spirituality are valued positive, avoidance is valued negative.

Conclusion: Informal caregiver have plenty of open needs and difficulties while
coping. It is essential during the interventions to know those needs and difficulties and

to support of all health care professionals.

Keywords: Disorders of conciousness, Informal caregivers, Needs, Coping strategies

Zur Berucksichtigung der Gender-Neutralitdt und zur Vereinfachung der Lesbarkeit
wird im Singular die weibliche Form und im Plural die mannliche Form verwendet.
Die Verfasser dieser Arbeit bezeichnen sich im Text als Verfasser. Mit dem Begriff
Autoren sind die Verfasser anderer Texte gemeint.

Es wird der deutschen Begriff Wachkoma® fur die englischen Begriffe ,vegetative
state’, persistent vegetative state' und ,unresponsive wakefulness syndrome’
genutzt. Zudem wird das Erscheinungsbild minimaler Bewusstseinszustand
miteingeschlossen.

Die inkludierten Studien werden mit romischen Zahlen [1], [ll] und so weiter
angegeben. Alle anderen Referenzen werden mit arabischen Zahlen [1], [2] und so
weiter angegeben.
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Einleitung

,Now | am about to cry. What should | say? What has changed? Everything“[1].

Dieses Zitat stammt von einer Frau, deren Ehemann sich im Wachkoma befindet und
seit einem Jahr in einer Langzeiteinrichtung lebt [1]. Einen Menschen durch das
Wachkoma zu verlieren, stellt eine besondere Form des Verlustes fir die Angehorigen
dar. Sie haben einen Weg zu finden, das Ereignis zu verarbeiten, mit den

Veranderungen umzugehen und ihr Leben anzupassen.

Der Mensch im Wachkoma zeigt kein Bewusstsein gegentber sich selbst und seiner
Umwelt und ist nicht fahig mit anderen zu interagieren oder zu kommunizieren. Er zeigt
keine sinnvoll erkennbare Handlung oder Reaktion auf Reize. Es besteht zwar eine
Wachheit mit Schlaf-Wach-Rhythmus, aber kein Zeichen von Bewusstsein. Die
Lebenserwartung wird auf zwei bis funf Jahre eingeschétzt. [2]

Boss beschreibt die Patientin im Wachkoma als korperlich anwesend und psychisch
abwesend [3]. In dieser Arbeit beinhaltet der Begriff Wachkoma auch das
Krankheitsbild minimaler Bewusstseinszustand, wobei die Patienten geringe Zeichen
von Bewusstsein zeigen, einhergehend mit erkennbaren und zielgerichtetem
Verhalten. Die Patienten kdnnen somit einfachen Anweisungen folgen. Die haufigsten
Ursachen dieser Krankheitsbilder sind Schadel-Hirn-Traumen und diffuse zerebrale

Hypoxien. [4]

Laut Zieger stellt das Wachkoma eine neue Daseinsform fir die Patientin und dessen
Angehorige dar [5]. Nach Gratzl, Rem und Wasner verbleiben ein bis zwei Prozent
aller Patienten in Deutschland mit komatdsem Erscheinungsbild nach einem Schédel-
Hirn-Trauma im Wachkoma [6]. Die Prognosen beziglich der Entwicklung des
Wachkomas sind unsicher [5]. Steinbach und Donis weisen darauf hin, dass bei
ausbleibender Besserung nach drei bis sechs Monaten der Ubergang in eine
Langzeitbetreuung folgt, wobei keine akutmedizinischen Therapien mehr im
Vordergrund der Behandlung stehen. Die Patientin wird anschliessend in eine
spezialisierte Langzeiteinrichtung oder bei den Angehdrigen zu Hause gepflegt. [7]

Als Angehdrige werden die Personen verstanden, die am meisten Zeit fiir die Patientin

im Wachkoma aufwenden und die Hauptverantwortung flr sie tragen.
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Der Verlust eines Menschen durch ein Wachkoma wird von Boss als ambiger, also
uneindeutiger, Verlust bezeichnet, welcher von den Angehdrigen als verwirrend und
ohne klares Ende wahrgenommen wird. Dies kann zu Depressionen, Sorgen und
Familienkonflikten fihren. [3]

Ein kritisches Lebensereignis mit einem ambigen Verlust verandert das Leben. Die
Angehorigen durchlaufen eine Transition und eine anschliessende Adaptation. Die
Transition bezeichnet eine Veranderung gegentber dem Selbst, der Welt, des eigenen
Verhaltens und den Beziehungen zu anderen. Die Adaptation ist ein Prozess, bei dem
das Individuum herausgefordert ist, die Transition in das neue Leben zu integrieren.
[8]

Spatestens nach dem Ubertritt der Patientin  im Wachkoma von der
Rehabilitationsklinik in eine Langzeitunterkunft missen die Angehérigen ihr Leben neu
ausrichten. Es entsteht ein zweites Leben, gepragt von dem einschneidenden Ereignis
und der Pflege der Patientin. [7]

Laut Schlossberg gibt es verschiedene Faktoren, die eine Adaptation beeinflussen.
Negative Einflussgrossen auf die Adaptation sind Unkontrollierbarkeit, plétzliches
Auftreten und unsichere Dauer sowie das Aufkommen negativer Geflihle. Alle diese
Faktoren scheinen auf die Angehérigen von Patienten im Wachkoma zu wirken und
fuhren mit hoher Wahrscheinlichkeit zu Stress und weiteren Begleiterscheinungen. [8]
Die Patientin im Wachkoma steht zu jedem Zeitpunkt im Mittelpunkt der Behandlung.
Auf die Angehdrigen der Patienten wird dabei nur wenig eingegangen. Es wére jedoch
wichtig, dass auch die Angehdrigen in die Behandlung miteingeschlossen werden und
auf ihre Bedirfnisse geachtet wird. [9]

Untersuchungen dazu haben ergeben, dass sich die Schwierigkeiten und der
wahrgenommene Stress reduzieren, wenn auf die Bedurfnisse der Angehorigen
eingegangen wird [10]. In der Literatur ist zudem beschrieben, dass es notwendig ist,
die Angehdrigen von Anfang an miteinzubeziehen, zu betreuen, ihrem Tun einen Sinn

zu geben und regelméssig zu informieren. [7]

90% der Angehdrigen sind stark belastet, leiden unter emotionalem Ausbrennen,
finanziellen Problemen und sind sozial isoliert [11]. Steinbach und Donis sind der
Meinung, dass die psychische Belastung der Angehérigen von Patienten im
Wachkoma schwer nachvollziehbar sei. Wird der Mensch aus dem normalen sozialen

Setting herausgegriffen, kann er mit Verdrangung, Abwehr, Aggression, Verzweiflung
5
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und zu einem spateren Zeitpunkt unter Umstanden mit Akzeptanz und Verarbeitung
reagieren. [7]

Es gibt bis anhin einige Studien zu den Bedurfnissen von Angehérigen von Patienten
mit den Krankheitsbilder Schlaganfall, Demenz und in der Palliativen Pflege. Gemass
Tsai, Yip, Tai und Lou verandern sich die Bedurfnisse der Angehdrigen im Laufe der
Rehabilitation der Patientin signifikant. Die Uber die ganze Zeit bestehenden
Bedurfnisse sind: Informationen Uber den Gesundheitszustand, professionelle
Unterstutzung und das Gemeinschaftsnetz. [12]

In den letzten zehn Jahren wurden auch das Wachkoma und die Situation der
Angehdrigen naher erforscht, jedoch stets mit dem Fokus der wahrgenommenen
Belastung und Probleme. Doch auch in diesem Bereich ist es wichtig, die Bedurfnisse
der Angehotrigen zu erfassen. Die Bewaltigungsstrategien sind unmittelbar damit
verbunden. Aus diesem Grund ist das Ziel des vorliegenden integrativen Reviews, alle
Studien, die es in Europa und Nordamerika zu Angehdrigen von Patienten im
Wachkoma gibt, zu sammeln und auf die Thematiken Bedurfnisse und

Bewaltigungsstrategien zu untersuchen.

Es ergibt sich folgende Fragestellung: Welche Bedurfnisse haben Angehdrige von

Patienten im Wachkoma und welche Bewaltigungsstrategien nutzen sie?

Diese Bachelorarbeit entsteht fir das REHAB Basel, wobei die Ergebnisse zur
Erweiterung des Verstandnisses fur die komplexe Situation der Angehdrigen und als
Erweiterung fur das Angehdrigenkonzept genutzt werden konnen. Das
Behandlungsteam im REHAB Basel arbeitet transprofessionell, wobei die Grenzen der
einzelnen Berufe verschwinden und die Kompetenzen wechselseitig austauschbar
werden [13]. Die Ergotherapie ist ein Teil davon und spielt eine wesentliche Rolle.
Ergotherapeuten arbeiten ganzheitlich, betatigungsbasiert und klientenzentriert. Sie
erkennen nicht nur die Patientin im Wachkoma als Klientin an, sondern betrachten die
gesamte Klientenkonstellation. [14]

Dadurch leistet die Ergotherapie einen grossen Beitrag zur Angehérigenbetreuung.
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Methode

Bei der vorliegenden Arbeit handelt es sich um ein integratives Review mit einem
Mixed-Methods-Ansatz. Der Fokus liegt auf zwei verschiedenen, jedoch miteinander
in  Verbindung stehenden  Thematiken:  Die  Bedurfnisse und die
Bewaltigungsstrategien der Angehorigen von Patienten im Wachkoma. Nach einer
systematischen Literaturrecherche nach Guba [15] wurde fur die Bedirfnisse auf Basis
der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit
(ICF) der Weltgesundheitsorganisation (WHO) [16] eine themengeleitete
Inhaltsanalyse, angelehnt an Braun und Clark’s [17], durchgefuhrt. Die Ergebnisse der
Bewaltigungsstrategien wurden zusammengefasst und in die Struktur des
Messinstruments Coping Orientations to Problem Experiences (COPE) [18]

eingebettet.

Im englischsprachigen Raum ist ,unresponsive wakefulness syndrome’ ein aktueller
Begriff fur das Wachkoma [2]. Da dieser jedoch erst in den letzten Jahren aufkam,
wurde mit den Begriffen ,disorders of consciousness’, ,persistent vegetative state‘ und
,minimally conscious state‘ gesucht.

Es wurden zwei Literaturrecherchen durchgefuhrt: Bei der ersten wurde nach den
Bedurfnissen von pflegenden Angehdrigen von Patienten im Wachkoma, bei der
zweiten nach deren Bewaltigungsstrategien gesucht. In den Tabellen 1 und 2 sind die
Suchbegriffe und Keywords dargestellt.

Tabelle 1 Tabelle 2
Suchbegriffe und Keywords zu den Bedurfnissen Suchbegriffe und Keywords zu den Bewaéltigungsstrategien
Bedirfnisse Bewaltigungsstrategien
Suchbegriff Keywords Suchbegriffe Keywords
Wachkoma persistent vegetative state Wachkoma persistent vegetative state
Angehdorige caregivers Ergotherapie occupational therapy
Bedurfnis need Aufgabe task
Belastung burden Angehorige caregivers
Langzeitpflege long term care Langzeitpflege long term care
Intervention intervention
Bewadltigung coping

Durch die Auseinandersetzung mit den Thematiken sowie aufgrund Primar-,
Sekundar- und Tertiarliteratur wurde das Vokabular der Suchbegriffe und den

dazugehorigen Synonymen erweitert. Im Anschluss wurden in den Datenbanken die
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jeweiligen Schlagworter gesucht. Eine detaillierte Tabelle der verwendeten
Suchbegriffe ist im Anhang A ersichtlich.

Es wurde in finf Datenbanken recherchiert. Das Wachkoma ist bis anhin wenig
erforscht. Um zu mdglichst vielen Ergebnissen zu gelangen, wurden die zwei grossten
Datenbanken CINAHL und Medline miteingeschlossen. Fur die Fachrichtung der
Ergotherapie wurden AMED und OTDBASE und fir den psychologischen Aspekt
Psychinfo gewabhilt.

Vor der Literaturrecherche wurden folgende Ein-und Ausschlusskriterien festgelegt:
Die Patienten befinden sich im Wachkoma oder im minimalen Bewusstseinszustand.
Da es in dieser Arbeit um Angehdrige geht, die eine erwachsene Patientin pflegen,
wurde das Mindestalter der Patienten auf 18 Jahre gesetzt. Die Patienten sollen in
einer Pflegeeinrichtung oder zu Hause leben und ganztags oder stundenweise von
einem ihrer Angehorigen gepflegt werden. Die Studien sollten, aufgrund der kulturellen
Parallelitaten, in Europa oder Nordamerika durchgefuhrt worden sein. Wahrend der
Literaturrecherche erschienen oftmals Studien, die sich auf die Situation von
Angehdrigen von Patienten mit anderen Krankheitsbildern, wie Demenz oder im
Allgemeinen auf palliative Pflege beziehen. Es wurde entschieden, dass diese
Situationen nicht vergleichbar mit der der Angehdrigen von Patienten im Wachkoma
sind und deshalb ausgeschlossen werden. Eine ausfuhrliche Auflistung der Ein- und

Ausschlusskriterien ist im Anhang B zu sehen.

Damit die Literaturrecherche gemadss Guba [15] systematisch und
verfasserunabhangig stattfinden kann, wurden gemeinsam Suchstrategien festgelegt:
Die zu den Suchbegriffen Wachkoma, Angehorige, Bedurfnis, Belastung, Intervention
Bewaltigung, Ergotherapie, Aufgabe und Langzeitpflege zugehérigen Stichworter
wurden jeweils mit der Trunkierung * versehen. Die Stichworter innerhalb eines
Suchbegriffes wurden durch den Booleschen Operator OR miteinander verknipft.
Anschliessend wurden zwei bis drei Suchbegriffe durch den Booleschen Operator
AND verbunden. Die erfolgreichste Verknupfung fir die Recherche zu den
Bedurfnissen lautet: (persistent vegetative state OR disorder* of consciousness OR
minimally conscious state) AND (family* OR caregiver*) AND (need* OR desire* OR
experience?*). Fur die Suche nach Studien zu den Bewaltigungsstrategien war folgende
Suchverknupfung erfolgreich: (persistent vegetative state OR disorder* of
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consciousness OR minimally conscious state) AND (family* OR caregiver* OR informal
caregiver*) AND (cope*). Die Ergebnisse wurden unter einer Trefferzahl von vierzig
durchgesehen. Ansonsten wurde ein vierter Suchbegriff zur Eingrenzung verwendet.
Bei der Suche wurden die Treffer stets zuerst nach Titel und anschliessend nach
Abstract ausrangiert. Die danach noch als relevant eingestuften Studien wurden mit
vollstandiger Referenz in der Matrix, die den Suchverlauf darstellt, dokumentiert. Die
detaillierte Matrix ist im Anhang C ersichtlich. Teilweise wurden von den beiden
Verfassern dieselben Studien aufgefiihrt, weshalb in einem Zwischenschritt doppelt
aufgefuhrte Studien aussortiert wurden. Die dann noch relevanten Studien wurden
gelesen, Uberprift und nochmals anhand der definierten Kriterien ein- oder
ausgeschlossen. Bei wenigen, nicht eindeutig ein- oder auszuschliessenden Studien
wurde fUr eine endgiltige Entscheidung eine neutrale Drittperson hinzugezogen.

Inkludiert wurden schliesslich acht quantitative und zwei qualitative Studien.

Zur Evaluation wurde das Arbeitsinstrument fur ein Critical Appraisal (AICA) von Ris
und Preusse-Bleuler [19] verwendet, welches sich sowohl fur qualitative als auch fir
guantitative Studien eignet. Zunachst wurden die inkludierten Studien mit Hilfe des
AICA zusammengefasst und kritisch gewdrdigt. Die Gite der qualitativen Studien
wurde anhand der Glaubwiirdigkeit und Ubertragbarkeit nach Lincoln und Guba [20]
beurteilt. Die quantitativen Studien wurden mittels der Gutekriterien Objektivitat,
Reliabilitat und Validitat nach Bartholomeyczik [21] bewertet. Zudem wurde eine
eigene dreistufige Bewertung vorgenommen, welche als Evidenzlevel in Tabelle 3 zu
sehen ist. Die detaillierte Zusammenfassung, kritische Wirdigung und Gutekriterien

aller inkludierten Studien ist im Anhang D ersichtlich.

Damit die Ergebnisse auf alle involvierten Professionen Ubertragbar sind, wurde als
Grundlage der themengeleiteten Inhaltsanalyse zur Einbettung der Ergebnisse der
Bedurfnisse die ICF verwendet. In der ICF gibt es drei Komponenten: 1. Kérper,
beinhaltet Korperstrukturen (s) und Korperfunktionen (b), 2. Aktivitaten und
Partizipation (d) und 3. Kontextfaktoren, unterteilt in Umweltfaktoren (e) und
personenbezogene Faktoren. Zu jeder Komponente bestehen untergeordnete
Domanen, beispielsweise d 2: Allgemeine Aufgaben und Anforderungen. Innerhalb der
Domanen gibt es wiederum verschiedene Kategorien, beispielsweise d 240: mit Stress

und anderen psychischen Anforderungen umgehen. Fir die vorliegende Arbeit sind

9
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die Komponenten Aktivitaten und Partizipation relevant sowie die Teilkomponente
Umweltfaktoren, welche in dieser Arbeit ebenfalls als Komponente beschrieben

werden.

In den quantitativen Studien wurden die Bedurfnisse anhand der Messinstrumente
Caregiver Needs Assessment (CNA) [22] und Family Strain Questionnaire (FSQ) [23]
erhoben. Daher beschréanken sich die Aussagen haufig auf einen Satz ohne Erklarung.
Bei den qualitativen Studien wurden Beispiele oder Zitate angegeben, was das
Zuordnen zu einer Doméne der ICF erleichtert. Die aufgefihrten Problematiken
werden als Bedurfnisse interpretiert und den Kategorien passend zugeordnet.

In den quantitativen Studien erfolgte die Evaluation der Nutzung der
Bewaltigungsstrategien mit den Messinstrumenten COPE, Brief Coping Orientations
to Problem Experiences-28 (Brief COPE-28) [24] und Coping Inventory for Stressful
Situations (CISS) [25]. Die Ergebnisse der Bewaltigungsstrategien werden anhand der
Struktur des Messinstrumentes COPE dargestellt, da dieses alle relevanten Ober- und
Unterbegriffe beinhaltet, so dass sich auch Ergebnisse aus den anderen, weniger
umfangreichen Messinstrumenten darin einordnen lassen und ein Vergleich gemacht
werden kann. Zur vereinfachten Ubersicht, wie haufig eine Bewaltigungsstrategie von
den Teilnehmern genannt worden ist, wurde eine Skala von 1 bis 3 erstellt. Der Wert
1 bedeutet, dass die Bewaltigungsstrategie selten genannt wurde, der Wert 2 gibt an,
dass die Bewaltigungsstrategie durchschnittlich bis haufig genannt wurde. Der Wert 3

indiziert eine sehr haufige Nennung.

10
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Anhand der Literaturrecherche nach Guba [15] wurden zehn fir die Fragestellung

relevante Studien gefunden. Im Folgenden werden diese in Tabelle 3 vorgestellt.

Danach werden die inhaltlichen Ergebnisse der Studien erlautert und die Gute dieser

Studien beschrieben.

Tabelle 3

Ubersicht der zehn inkludierten Studien

Studiennummer, Design und Forschungsziele Ergebnisse EL!
Autoren, (Jahr) und Stichproben-
Titel grosse (n)
| Beobachtende  Beschreibung der Wenig soziale Interaktion, Riickgang von 2
Leonardi, Giovannetti, Multizenter- Belastung Freizeitaktivitaten seit dem Ereignis, starker
Pagani, Raggi und Querschnitt- (psychologische Wunsch nach Wissen Uber
Sattin (2012) studie Schwierigkeiten, Gesundheitszustand des Patienten,
Burden and needs of n =487 Gesundheitszustand, Bedurfnis nach Sozialer/Emotionaler
487 caregivers of Finanzen, Unterstitzung.
patients in vegetative soziodemografische Meist genutzte Strategien: Planung und
state and in minimally Aspekte) der Positive Reflexion und Weiterentwicklung,
conscious state: Results Angehdrigen von Akzeptanz und Religion. Teilnehmer zeigen
from a national study Patienten in VS und Symptome von PGD (28%) und
MCS, mit Teilfokus auf Depressionen (60%), sowie allgemein
soziale Aktivitaten, schlechtere mentale und physische
Bedurfnisse, Gesundheit im Vergleich zum Durchschnitt
Bewaltigungsstrategien, der italienischen Bevolkerung.
Sorgen und Umwelt.
Il Qualitativ Erlangen eines Bedurfnisse von Pflegenden zu Hause: 3
Covelli et al. (2014) n==6 umfassenden mentale Pause, Zeit fir sich selber
A Qualitative Study on Verstandnisses fur die Bedurfnis von Pflegenden in der
Perceptions of Changes Erfahrungen von Langzeiteinrichtung: Vereinfachung der
Reported by Caregivers pflegenden weiblichen Birokratie. Haben die Mdglichkeit abends
of Patients in Vegetative Angehdrigen von abzuschalten und mit Freunden essen zu
State and Minimally Patienten in VS und gehen.
Conscious State: The MCS.
»Time Gap Experience”
1 Beobachtende  Zusammenhang Diagnose: Angehdrige von Patienten im VS 2
Giovannetti, Leonardi, Multizenter- zwischen den nutzen o6fters Vermeidungsstrategien, haben
Pagani, Sattin, und Querschnitt- Einflussfaktoren wenig Bedurfnis nach Emotionaler oder
Raggi (2013) studie Diagnose VS oder MCS,  Sozialer Unterstitzung.
Burden of caregivers of n =487 Wohnortort der Wohnort: Angehdrige, deren Patienten in

patients in Vegetative
State and Minimally
Conscious State

Patientin, vergangene
Zeit seit Ereignis,
tagliche Anzahl der
geleisteten
Pflegestunden und der
Belastung der
Angehdrigen.

Post-Akut-Einrichtungen wohnen nutzen
mehr Soziale Unterstitzung und
Problemorientierung zur Bewaltigung, haben
héheres Bedurfnis nach Emotionaler und
Sozialer Unterstiitzung, mehr Probleme bei
sozialer Eingebundenheit und Zufriedenheit
mit familiaren Beziehungen als Angehdrige,
deren Patienten in Langzeitunterbringung
wohnen.

Vergangene Zeit seit Ereignis: Angehdrige,
die mehr als 4.9 Jahre pflegen nutzen
signifikant seltener Soziale Unterstiitzung,
haben schlechtere physische Gesundheit,
weniger Sorgen als Angehdrige, die weniger
als 0.9 Jahre pflegen.

Angehdorige, die mehr als 4.9 Jahre pflegen
haben weniger Besorgnis und besser

11
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Fortsetzung Tabelle 3

mentale Gesundheit als Angehdorige, die 3
zwischen 0.9 und 2.3 Jahren pflegen.
Tagliche Stundenanzahl Pflege:
3-6 Stunden > wenig angegebene
Belastung, weniger als 3 Stunden > mehr
angegebene Belastung.
\ Qualitativ Identifizieren der Probleme: Schwierigkeiten bei
Giovannetti, n=20 Schliisselpunkte im Rollenanpassung - Reduktion der Rollen
Cerniasukaite, Leonardi, psychologischen und starke Identifikation mit Rolle des
Sattin, und Covelli Prozess der Pflegenden, Einsamkeit, keine Entspannung,
(2015) Angehdrigen, um ein keine Zeit fir sich selbst, Freizeitaktivitaten
Informal caregivers of besseres Verstandnis oder Freunde, Beziehungsveranderungen,
patients with disorders fur die erlebten taglichen  Bedurfnisse ausdriicken, Tag-fir-Tag-
of consciousness: Erfahrungen zu erlangen  Denken, keine langfristigen Gedanken,
Experience of Zukunftsangst, Veranderung der
ambiguous loss Personlichkeit, neue Selbstwahrnehmung
und Ressourcen.
Bediirfnisse: Schdnheit der Patientin wahren,
physischer Kontakt zur Patientin, Zeit und
Raum fur sich, bessere Koordination der
Dienste, weniger Birokratie, bessere
Organisation, emotionale Bediirfnisse.
\% Beobachtende  Erlangen eines Belastung ist signifikante intervenierende 2
Pagani, Giovanetti, Multizenter- besseren Variable zwischen Depressionssymptomen
Covelli, Sattin, Leonardi Querschnitt- Verstandnisses fur den oder Sorgen und Bedurfnissen >
(2014) studie Zusammenhang von Bedurfnisse sind dann signifikant, wenn sie
Caregiving for Patients n =487 Bediirfnissen, Belastung  nicht direkt aus Sorge oder Depressionen
in Vegetative and und Symptome von resultieren, sondern die wahrgenommene
Minimally Conscious Depressionen und Belastung als Mediator fungiert.
States: Perceived Sorgen.
Burden as a Mediator in
Caregivers’ Expression
of Needs and Symptoms
of Depression and
Anxiety
\Y| Querschnitt- Evaluation von Meistgenutzte Strategien: Aktives 2
De la Morena und studie Bewadltigungsstrategien Bewaltigen, Soziale Unterstutzung, Planung
Cruzado (2012) n=53 und PGD von und Akzeptanz.
Caregivers of patients Angehdrigen von Am seltensten: Humor, Substanzabusus und
with disorders of hospitalisierten Ablenkung. Akzeptanz = protektive Strategie
consciousness: coping Patienten im - je besser Akzeptanz der Situation, desto
and prolonged grief Wachkoma; geringer das Risiko fur PGD.
Zusammenhang Bei Vermeidung und Selbstvorwirfe steigen
zwischen Kriterien fur PGD signifikant, auch bei
Bewaltigungsstrategien seltener Nutzung. Viele Angehdrige mit
und PGD untersuchen. Symptomen von PGD nutzen Strategien
Emotionen ausdriicken und Religion.
Vil - Fokus auf das Erleben Bewaltigungsstrategien Soziale 2
Cipolletta, Gius und n=~61 der Angehorigen von Unterstitzung, Positive Einstellung und

Bastianelli (2013)

How the burden of
caring for a patient in a
vegetative state
changes in relation to
different coping
strategies

Patienten im
Wachkoma,
Unterschied der
Erfahrungen evaluieren,
basierend auf dem Grad
von Sorgen,
Depressionen und
familiarer Belastung.

Problemorientierung signifikant 6fters von
Angehdrigen mit niedrigen
Belastungssymptomen genutzt.
Vermeidung signifikant haufiger von
Angehdorigen mit einem hoéheren Level von
PGD genutzt.
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VIl - Depressionen, Sorgen, Meist genutzte Bewaltigungsstrategien: 2
Cruzado und de la n=53 Fehlanpassung und Aktives Bewaltigen, Soziale Unterstiitzung,
Morena (2013) Bewaltigungsstrategien Planung und Akzeptanz. Nicht genutzt:
Coping and distress in von Angehérigen von Humor, Substanzabusus und Ablenkung.
caregivers of patients Patienten im Wachkoma  Akzeptanz wird hauptséchlich von
with disorders of untersuchen. Angehdrigen ohne Symptome von
consciousness Depressionen und Sorgen genutzt,
Verleugnung, Selbstvorwiirfe und emotional
fokussierte Strategien werden von
denjenigen mit Symptomen genutzt.
IX Beobachtungs  Evaluation der Probleme: signifikant schlechte psychische 2
Giovannetti, Covelli, studie Lebensqualitat und Gesundheit und soziale Beziehungen als die
Sattin und Leonardi n=129 deren Einflussfaktoren; italienische Bevdlkerung, Symptome von
(2015) Evaluation der Depressionen (28,7%), PGD (20,9%) und
Caregivers of patients psychologischen Anpassungsschwierigkeiten.
with disorder of Belastung und Grad der ~ Bewaltigungsstrategien: haufig
consciousness: burden, sozialen Unterstitzung. Problemorientierung, Positive Einstellung,
quality of life and social Religion.
support Positive Einstellung hat signifikanten
positiven Einfluss auf psychische
Gesundheit, soziale Beziehungen und
Umwelt. Depression ist relevantester
negativer Einflussfaktor auf Lebensqualitat.
X Explorative Untersuchung der Probleme: Gedanken uber den Tod der 1
Chiambretto et al. Studie emotionalen Patientin, Anstieg der emotionalen Belastung
(2001) n=16 Reaktionen, im Laufe der Zeit, fuhlen sich nicht in der

Patients in persistent
vegetative state:
Caregiver attitudes and
reactions

psychosozialen Aspekte
und Bewaltigungsstile
von Angehdrigen von
Patienten im
Wachkoma.

Lage Dienste zu organisieren (50%),
wirtschaftliche Probleme, mehr als 70%
fuhren zuriickgezogenes Leben mit keiner
oder wenig Mdglichkeiten Freunde zu treffen,
auszugehen oder sich an ausserhauslichen
Freizeitaktivitaten zu engagieren, mehr als
40% sagen, dass sie nicht lesen oder TV
schauen kdnnen.

Bedurfnisse: Wissen Uber die Krankheit,
bessere Qualitat der familidren Beziehungen.
Bewaltigungsstrategien: haufig
Situationsorientierung, 50% helfen spirituelle
Dimensionen, 37,5% hilft es nicht.
Signifikanten Zusammenhéange:

zwischen emotionaler Belastung, Sorgen und
Depressionssymptomen, zwischen
Problemen der sozialen Eingebundenheit,
Sorgen und Depressionssymptomen,
zwischen Gedanken an Tod und Sorgen/
Depressionen.

Anmerkung.
EL = Evidenzlevel

Beobachtende Multizenter-Querschnittstudie = engl.observational multicentre cross study
VS = vegetative state; dt. Wachkoma
MCS = minimally conscious state; dt. minimaler Bewusstseinszustand
PGD = prolonged grief disorder; dt. langanhaltender Kummer [26]

In Tabelle 4 folgt die Einordnung der Ergebnisse der Bedurfnisse in die ICF. Zur

Unterscheidbarkeit der in den Studien direkt genannten Bedurfnissen und

Problematiken und denjenigen, welche aus den genannten Problemen abgeleitet

wurden, sind Letztere in Tabelle 4 mit * gekennzeichnet.
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Bedurfnisse geordnet nach der ICF anhand der Komponenten Aktivitdten und Partizipation und Umweltfaktoren

Komponenten, Doménen und Bedirfnisse Referenz
Kategorien
Aktivitaten und Partizipation
d 2: Allgemeine Aufgaben und
Anforderungen
d 220 Mehraufgaben e  Bedurfnis die mit der Pflege der Patientin in Verbindung |
Ubernehmen stehenden Aufgaben zu erlernen und auszufuhren
. Beduirfnis in der Lage zu sein, die Dienste! organisieren zu X
kénnen *
d 240 Mit Stress und anderen e  Bedurfnis nach Unterstutzung zur Adaptation an die neue I, 11X
psychische Anforderungen Situation (Rollen, Interessen, Freizeitaktivitaten) *
umgehen e  Bedurfnis nach klarer Zukunftsplanung (positiv und ohne Angst I, IV
an die Zukunft denken zu kénnen) *
d 7: Interpersonelle Interaktionen
und Beziehungen
d 798 Interpersonelle e  Bedurfnis mit Patientin in alten Kommunikationsmustern zu v
Interaktionen und kommunizieren (z.B. von Sport oder Alltagserlebnisse
Beziehungen, anders erzahlen)
bezeichnet e  Bedirfnis das Aussehen der Patienten zu wahren v
e  Bedirfnis nach Beziehung durch Interaktion und I, v
Kommunikation zur Patientin*
e Bediirfnis nach physischem Kontakt zur Patientin v
d 8: Bedeutende Lebensbereiche
d 845 Arbeit e  Bedurfnis nach finanzieller Unterstiitzung (z.B. I, X
Medikamentenkosten, spezielles Kissen) *
d 9: Gemeinschafts-, soziales
und staatsburgerliches Leben
d 910 Gemeinschaftsleben e Bedurfnis nach sozialer Eingebundenheit * 2 I, X
d 920 Erholung und Freizeit e  Bedurfnis nach Generierung von personlichen Interessen * X
Bedurfnis nach Freizeitaktivitaten zu Hause:
—  Raum und Zeit fur sich selbst I, v
—  Lesenund Fernsehen * X
Bedurfnis nach Freizeitaktivitdten ausserhalb des Hauses:
- Freunde treffen * X
—  Fahrrad fahren * '
—  Erholungsaktivitaten * X
Umweltfaktoren
e 3: Unterstutzungen und
Beziehungen
e 320 Freunde e  Bedurfnis nach sozialer Unterstitzung * * I, 1X
e  Bedurfnis nach sozialen Beziehungen * * I, vV
e 355 Fachleute der e  Bedirfnis von Gesundheitsfachpersonen dariiber informiert zu |
Gesundheitsberufe werden, was mit der Patientin gemacht wurde
. Bedurfnis einfach und unkompliziert Kontakt zum I
Behandlungsteam aufnehmen zu kénnen
. Bedurfnis nach Informationen zu Diagnose, klinischem Status I,V
und Prognose
e  Bedurfnis in Zusammenarbeit und Entscheidungen, die die '
Patientin betreffen, mit eingeschlossen zu werden
. Bedurfnis nach befriedigender Kommunikation mit dem '
Behandlungsteam
[\

Bedurfnis nach psychologischer Unterstiitzung
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Fortsetzung Tabelle 4

e 5: Dienste, Systeme und
Handlungsgrundséatze

e 580 Dienste, Systeme und e Bedurfnis nach weniger Burokratie v

Handlungsgrundsatze des e Bediirfnis nach vereinfachten Behandlungspfaden I

Gesundheitswesens e  Bedurfnis nach besserer und klarerer Koordination der v
Dienste! v

. Beduirfnis nach Case Management und klarer
Aufgabenverteilung *
Anmerkung. Die in den Studien genannten Probleme, welche als Bedirfnisse interpretiert wurden, sind mit * gekennzeichnet.
1 Annahme: Spitex, Therapie, Arzttermine, Versicherungen
2 Annahme: Mitwirken in Vereinen, am politischen Geschehen
3 Annahme: Hilfestellung bei Pflegeaktivitaten, Organisation oder anstehenden Aufgaben
4 Annahme: korperliche Nahe, zu héren, Umarmungen

Die Ergebnisse der Bewaltigungsstrategien werden nach den funf Oberbegriffen des
Messinstruments COPE strukturiert und sind in den Tabelle 5 bis 9 dargestellt.
Anschliessend werden signifikante Ergebnisse naher erlautert und in Bezug zu
,prolonged grief disorder” (PGD), Depressionen und Sorgen gestellt. Unter PGD wird

laut Jordan und Litz langanhaltender Kummer verstanden [26].
Tabelle 5

Bewiéltigungsstrategie ,Soziale Unterstiitzung’

Bewaltigungsstrategien Haufigkeit Referenz
Soziale Unterstiitzung 2 IX
Soziale Unterstiitzung* 2 IX
3 VI, VIII
2 |
Emotionen ausdriicken 2 IX
3 VI, VI
2 |
Emotionale Unterstiitzung? 2 IX
3 VI, VI
2 |

Anmerkung. 1= selten, 2= durchschnittlich/haufig, 3= sehr haufig

1 Bedeutung im COPE: Informationen und Ratschlage von Personen,
die mit der Thema vertraut sind einholen

2 Bedeutung im COPE: Moralische Unterstiitzung, Verstandnis und
Mitgefuhl erhalten

Die Bewaltigungsstrategie ,Soziale Unterstutzung‘ wird insgesamt haufig bis sehr
haufig genutzt. In der Studie VII stellt sich heraus, dass Angehérige mit wenig
wahrgenommener Belastung die Strategie signifikant haufiger nutzen. Der Begriff

Belastung schliesst Symptome von PGD, Depressionen und Sorgen ein [VII].
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Tabelle 6

Bewaltigungsstrategie ,Vermeidung*

Bewaltigungsstrategien Haufigkeit Referenz
Vermeidung 1 IX
Vi

Verleugnung und 1 IX
Selbstvorwiirfe 2 VI, VIl

1 |
Humor 3 IX

1 VI, Vil

1 |
Alkohol-/Drogenkonsum 1 IX

1 VI, VIl

1 |
Ablenkung? 1 IX

2 VI, VIl

=

|
Anmerkung. 1= selten, 2 = durchschnittlich/h&ufig, 3= sehr haufig
1 petrifft Gedanken und Handeln

Die Bewaltigungsstrategie ,Vermeidung® ist in den Studien unterschiedlich haufig
genutzt worden. ,Humor* zeigt ein uneinheitliches Bild. Laut Studie | wird ,Humor‘ von
1% der Teilnehmer genutzt. Dagegen wird ,Humor* in der Studie 1X am haufigsten
verwendet. Bei ,Verweigerung‘ zeigt sich ein signifikanter Unterschied zwischen den
Angehorigen, die Symptome von PGD [VI] oder Depressionen und Sorgen [VIII] zeigen
und denjenigen ohne Symptome. Angehdérige, welche eine hohe Belastung angeben,
nutzen die Strategie ,Vermeidung' signifikant haufiger [VII]. Laut Studie IX beeinflusst
die Nutzung der Bewaltigungsstrategie ,Vermeidung‘ die Lebensqualitat negativ und

fordert die Entstehung von PGD.

Tabelle 7

Bewiltigungsstrategie ,Positive Einstellung*

Bewaltigungsstrategien Haufigkeit Referenz
Positive Einstellung 2 IX
Akzeptanz 2 IX

3 VI, Vil

3 |
Abwartendes Bewaltigen * 2 Xl
Positive Reflexion und IX
Weiterentwicklung 1 VI, VIII

3 |
Anmerkung. 1= selten, 2 = durchschnittlich/h&ufig, 3= sehr haufig
! Bedeutung im COPE: Eine zu schnelle Handlung wird vermieden.
Es wird abgewartet, bis die Situation eine Handlung erlaubt.

Die Bewaltigungsstrategie ,Positive Einstellung‘ wird insgesamt oft genutzt. Die Studie
| zeigt, dass ,Akzeptanz‘’ von allen Bewaltigungsstrategien des COPE mit 55% am
haufigsten genutzt wird. Es gibt ausserdem einen signifikanten Unterschied in der

Nutzung bei den Angehoérigen mit PGD [VI], Depressionen und Sorgen [VIII] und
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denjenigen ohne. Angehdrige ohne Symptome von PGD, Depressionen und Sorgen
nutzen die Strategie ,Positive Einstellung® signifikant haufiger als diejenigen ohne.
Studie IX vermutet, dass ,Positive Einstellung’ einen positiven Einfluss auf die
Lebensqualitat hat. Auch ,Akzeptanz' wird signifikant haufiger von Angehérigen ohne
PGD [VI], Depressionen und Sorgen [VIII] genutzt. Vermutlich beugt ,Akzeptanz’ der
Entstehung von PGD, Depressionen und Sorgen entgegen [VIIl]. Die ,Positive
Reflexion und Weiterentwicklung® wird laut Studie VI und VIl ebenfalls eher von

Angehdrigen ohne Symptome einer PGD, Depressionen oder Sorgen genutzt.

Tabelle 8

Bewiltigungsstrategie ,Problem- bzw. Situationsorientierung*

Bewaltigungsstrategien Haufigkeit Referenz
Problem- bzw. Situations- 2 IX
orientierung
Aktives Bewdltigen* 2 IX

3 VI, VIl

2 |
Planung? 2 IX

3 VI, VIl

3 |
Fokus auf Bewaltigung® 2 IX

Anmerkung. 1= selten, 2 = durchschnittlich/h&ufig, 3= sehr haufig

! Bedeutung im COPE: Die Konzentration liegt darauf, sich mit der
Problemstellung auseinanderzusetzen, die Kontrolle dartiber zu haben
und schrittweise zu einer Losung zu finden.

2 Bedeutung im COPE: Es werden Plane gemacht und eine Strategie
entwickelt, um zu wissen, was zu tun ist und wie das Problem geldst
werden kann.

3 Bedeutung im COPE: Der Fokus liegt auf der Lésung des aktuellen
Problems. Ablenkende Aktivitaten werden vernachlassigt, storende
Faktoren vermieden.

Die Bewaltigungsstrategie ,Problemorientierung aus dem Messinstrument COPE wird
mit der ,Situationsorientierung’, welche im Messinstrument CISS erfasst wird,
erweitert. ,Problem- bzw. Situationsorientierung‘ wird insgesamt haufig bis sehr haufig
genutzt. Angehorige, welche wenig Belastung angeben, nutzen sie signifikant haufiger
als diejenigen ohne [VII]. Jedoch wird laut Studie VI die Strategie eher von
Angehorigen mit PGD-Symptomen genutzt. ,Aktives Bewaltigen’ wird eher von
Angehorigen ohne Symptome einer Depression genutzt [VIII]. ,Planung‘ wird sehr
haufig genutzt, vor allem von den Angehorigen, die keine PGD-Symptome [VI],

Depressionen oder Sorgen [VIII] zeigen.
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Tabelle 9

Bewiltigungsstrategie ,Religion bzw. Spiritualitat’

Bewaltigungsstrategie Haufigkeit Referenz
Religion bzw. Spiritualitat 2 IX
3 VI, Vil

3 I
Anmerkung. 1= selten, 2 = durchschnittlich/haufig, 3= sehr haufig

Der Bewaltigungsstrategie ,Religion' aus dem Messinstrument COPE wird mit
,Spiritualitat’, welche im Messinstrument CISS genutzt wird, erweitert. ,Religion bzw.
Spiritualitat’ wird insgesamt eher haufig genutzt. Laut Studie VI wird sie vor allem von
Angehorigen, die Symptome von PGD zeigen, verwendet. Studie X zeigt ausserdem,
dass 50% der Teilnehmer ,Spiritualitat’ als niatzlich empfinden, 37% hilft es nicht. In
Bezug auf die Haufigkeit der Nutzung wird kein Unterschied zwischen den
Angehdrigen, die eine hohe Belastung angeben und denjenigen, die eine niedrige
Belastung angeben, festgestellt [VII].

Es folgt eine Zusammenfassung der Gute aller inkludierten Studien. Die Mehrheit der
inkludierten Studien weist ein Evidenzlevel des Wertes zwei der dreistufigen Skala auf.
Besonders schwach wird die Studie X gewertet. Das Evidenzlevel drei wird von den

qualitativen Studien Il und IV erreicht.

In den Studien I, lll, V, VI und IV wurde ein Querschnittstudiendesign gewabhilt.
Aufgrund der intrinsischen Schwéche dieses Designs kdnnen keine Aussagen uber
kausale Zusammenhange getroffen werden. Dies nennen die Autoren der Studien I,
[l und IX als Limitation. In Studie VI wird die Wahl dieses Designs damit begrindet,
dass die untersuchte Thematik bisher nicht stark erforscht wurde. In den Studien VII
VI, IX und X wurde ein quantitatives Studiendesign verwendet. Ein qualitatives
Design hatte jedoch besser zur Fragestellung gepasst.

Die Stichprobenziehung in den Studien 111, V, VI, IX, X sind nicht reprasentativ, da die
Teilnehmer entweder in nur einem Zentrum oder zu nur einem Zeitpunkt rekrutiert

wurden oder die Institutionen nicht randomisiert wurden.

Die Stichproben sind sehr heterogen. In den Studien I, 11, IV, VIII, IX und X ist keine
Reproduzierbarkeit des Stichprobenprozesses maoglich. In der Studie Il wurden nur
Frauen rekrutiert, was ebenfalls als Limitation beschrieben ist. Die Schwéche wird
dadurch gemindert, dass die Teilnehmer in den neun anderen Studien vermehrt

weiblich sind und dies reprasentativ fur die untersuchte Population ist.
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In den Studien IX und X wird der Rekrutierungsprozess nicht beschrieben. Zum Teil
wurden die Teilnehmer direkt angefragt, zum Teil konnten sie sich freiwillig melden. In
den Studien 1l und VII wurde das Schneeballsystem angewendet. Bei all diesen
Rekrutierungsarten tritt ein weiterer systematischer Fehler auf, da die Autoren dadurch
an eher motivierte Teilnehmer gerieten. Die Angehdrigen, die beispielsweise an einer

schweren Depression leiden, partizipieren eher weniger an einer Studie.

In Bezug auf die Datenerhebung geben die Studien VI und VII zwar an, welche
Gesundheitspersonen zur Datenerhebung anwesend sind, es bleibt jedoch unklar, ob
diese geschult wurden. In der Studie VI bleibt unklar, welcher Profession die
Gesundheitsfachperson angehdrt und welche Aufgaben sie im Erhebungsprozess
Ubernommen hat. In den Studien IIl und V wird beschrieben, dass eine Schulung zur
Standardisierung stattgefunden hat, der Inhalt dieser wird allerdings nicht erlautert. In
der Studie 1X wurde ein standardisiertes Protokoll durchgefiihrt, welches nicht naher
beschrieben wird. In den Studien I, VIl und X kann keine Aussage uber die Objektivitat
der Datenerhebung getroffen werden, da einige Informationen Uber das Vorgehen
fehlen. In den Studien 1, V, VII und IX werden die Teilnehmer vom
Gesundheitspersonal in das Vorgehen und die Zielsetzung der Studie eingefihrt, was
zu einem systematischen Fehler fuhrt. Durch den Hawthorne-Effekt wird die interne

Validitat eingeschrankt.

Bei der Auswahl der Messinstrumente wird ersichtlich, dass bei den Studien I, 1, V
und X keine Referenzen und Angaben zu den verwendeten Messinstrumenten
gemacht wurden. In der Studie V ist die Auswahl der Messinstrumente nicht vollstandig
nachvollziehbar. In der Studie IX werden die verwendeten Messinstrumente nur
teilweise referenziert. In Studie X fehlen Informationen Uber die gesamte
Datenerhebung. In der Studie VI werden alle Referenzen angegeben. Des Weiteren
wurde ein Messinstrument von den Forschenden ins Spanische Ubersetzt, wodurch
die Glte des Ubersetzten Messinstruments nicht gewahrleistet ist. In den Studien |, V,
VI und X stimmen die Skalenniveaus der Daten nicht mit den angewendeten
Testverfahren Uberein. Wiederum ist die Datenanalyse in den qualitativen Studien I
und IV sehr genau beschrieben und die Ubertragbarkeit auf andere Studien dadurch

gewabhrleistet.
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Diskussion

Ziel dieses Literaturreviews ist es, die Bedurfnisse und Bewaltigungsstrategien von

Angehdrigen von Patienten im Wachkoma zu eruieren.

Die Hauptergebnisse zu den Bedurfnissen sind folgende: Die Angehdrigen haben das
Bedurfnis, Mehraufgaben, die in Bezug zur Pflege des Patienten oder der Organisation
der Dienste fur den Patienten stehen, zu Gbernehmen und mit Stress und anderen
psychischen Anforderungen umgehen zu kdnnen. Sie wiinschen sich eine Interaktion
und Beziehung zum Patienten, finanzielle Unterstiitzung und die Eingebundenheit in
die Gesellschaft. Die Angehdrigen haben das Bedirfnis nach Erholung und Freizeit.

Sie winschen sich von den Fachleuten der Gesundheitsberufe mehr Unterstitzung.

Bei den Bewaltigungsstrategien zeigt sich, dass ,Soziale Unterstitzung‘ insgesamt
haufig bis sehr haufig genutzt wird. Die Nutzung dieser Strategie zeigt unterschiedliche
Zusammenhange zu den Symptomen von PGD, Depressionen und Sorgen.
,Vermeidung’ wird unterschiedlich haufig genutzt und steht in Zusammenhang mit dem
Auftreten von Symptomen von PGD, Depressionen und Sorgen. Die
Bewaltigungsstrategie ,Positive Einstellung’ wird oft genutzt und hat einen positiven
Einfluss auf die Lebensqualitat. Vor allem die Verwendung von ,Akzeptanz’ zeigt einen
Zusammenhang mit wenig Symptomen von PGD, Depressionen und Sorgen.
,Problem- bzw. Situationsorientierung‘ wird haufig bis sehr haufig genutzt und steht in
Zusammenhang wenig Symptomen von PGD, Depressionen und Sorgen
angegebener Belastung. ,Religion bzw. Spiritualitat® wird insgesamt eher haufig
genutzt. Die Zusammenhéange zwischen der Nutzung und der Auswirkung auf die

Gesundheit sind nicht eindeutig.

Bedirfnisse

Die in Tabelle 4 dargestellten Ergebnisse der Bedurfnisse werden anhand der Gite
einander gegenubergestellt und diskutiert. Weiterfuhrende Literatur wird als
Unterstitzung oder Ergénzung hinzugezogen. Bei den Ergebnissen, welche in Tabelle
4 mit * gekennzeichnet sind, ist zu beachten, dass diese von den Verfassern
interpretiert wurden. Daher ist ihre Evidenzlage eingeschrankt, was in der folgenden

Diskussion berlcksichtig wird.
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In der Komponente Aktivitaten und Partizipation wird das Bedurfnis nach
,Unterstitzung zur Adaptation’ an die neue Situation, welches in drei Studien mit
jeweils hohen Evidenzgraden genannt wird, stark gewichtet. Obwohl eines der
Bedurfnisse aus Studie X stammt, kann es trotz schwacher Gute als nachvollziehbar
bewertet werden, da ein Messinstrument genutzt wurde, welches mit entsprechenden
Verfahren evaluiert wurde. Wie in der Einleitung bereits beschrieben wurde, gibt es fur
die Angehdérigen einige Risikofaktoren bei der Adaptation. Laut Schlossberg kann die
Verwendung von spezifischen, auf die Situation und die Person zugeschnittenen
Bewaltigungsstrategien zu einer erfolgreichen Adaptation verhelfen [8]. Auch das
Bedurfnis nach einer ,klaren Zukunftsplanung‘ wird in zwei Studien genannt und durch
die hohe Evidenz dieser Studien untermauert. Die Angehérigen beschreiben eine
Angst vor der Zukunft, da sie stets in der Ungewissheit leben, ob die Patientin im
Wachkoma am darauffolgenden Tag noch am Leben ist. So vermeiden sie die
Gedanken an die Zukunft und schreiten auch im Trauer- und Transitionsprozess kaum
voran. Der Abschluss des Trauerprozess ist vor allem wichtig, um wieder in die Zukunft
blicken zu kénnen [27].

Aus Studie IV wird ein das Bedurfnis nach ,Interaktion zum Patienten® ersichtlich,
welches von Studie Il und V unterstutzt wird und daher als sehr aussagekraftig
gewertet wird. Die Patientin ist zwar physisch anwesend, zeigt jedoch kein oder wenig
Bewusstsein. Daraus wird die Komplexitat der Situation der Angehdrigen deutlich.
Nach Steinbach und Donis stellt die Unmdglichkeit der Kommunikation eine enorme
Belastung dar [7].

Das Bedurfnis nach ,finanzieller Unterstutzung‘ wird in zwei Studien diskutiert, wobei
eine der Studien statistische Schwachen zeigt. Es stellt sich die Frage, weshalb dieses
Thema nicht 6fters erwogen wurde. Laut Huber verursachen Patienten im Wachkoma
verhaltnismassig hohe Kosten und Angehdrige erhalten in der Schweiz bis anhin wenig
finanzielle Unterstitzung [M. Huber, Gruppengesprach. 23. 09. 2015]. Tresch weist
dagegen darauf hin, dass die Angehdrigen selbst kein finanzielles Problem sehen [28].
Dies kbnnte der Grund dafir sein, dass das Bediirfnis selten genannt wurde.

In den Studien I, 1, IV und X werden Bedurfnisse im Bereich ,Erholung und Freizeit'’
thematisiert. Vor allem das Bedurfnis nach ,Raum und Zeit fur sich selbst wird in zwei
evidenzstarken Studien als Bedurfnis genannt. Die Pflege des Patienten und
geforderte stetige Prasenz nehmen viel Raum und auch Zeit im Leben der
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Angehorigen in Anspruch. Dieser Raum und diese Zeit fehlen ihnen folglich fur sich
selbst. Dies ist jedoch fir jeden Menschen ein elementares Bedurfnis.

In der Komponente Umwelt wird das Bedurfnis nach ,sozialer Unterstitzung und
Beziehungen® jeweils zwei Mal in Studien erwahnt, wobei ,soziale Beziehungen* durch
die hohe Gute der Studien stark gewichtet werden kann. Die Angehérigen berichten,
dass viele ihrer Freunde sich von ihnen abwenden [lI], daftir aber neue Freundschaften
mit Menschen aus dem Gesundheitswesen gekntipft werden. Noohi, Peyrovi, Imani
Goghard und Kazemi weisen darauf hin, dass die familiare Unterstlitzung eine grosse
Hilfe fir die Angehorigen darstellt und Freunde unersetzlich sind [10].

Die Bedurfnisse in der Kategorie Fachleute der Gesundheitsberufe werden in Studie |
genannt. Studie | und V evaluieren jeweils das Bedirfnis nach ,Informationen tber
Diagnose und Prognose’. Allerdings untersuchen beide Studien dieselbe Stichprobe,
weshalb dieses Bedirfnis nicht starker gewichtet wird als die anderen. Studie X gibt
dagegen an, dass die Angehdrigen keine Informationen Uber das Krankheitsbild
bedirfen. Die Autoren der Studie X vermuten, dass die Angehdrigen aufgrund von
Scham und Realitatsvermeidung keine Informationen wollen. Anlasslich der tiefen
Gute der Studie X wird vermutet, dass Studie | und V Recht behalten und die
Angehorigen das Bedurfnis nach Informationen haben. Steinbach und Donis
unterstutzten diese Vermutung mit der Feststellung, dass die Angehoérigen viele
Fragen haben: Was kann ich machen? Wie viel Unterstitzung und wie viele
Informationen bekomme ich? Wie viel Zeit kann ich aufwenden? Schaffe ich das alles?
Die Gesundheitsfachpersonen sind die Ansprechpartner bei diesen Fragen. [7]
Schulungen und Supervisionen von Angehérigen durch Gesundheitsfachpersonen

sind essentiell und geben den Angehdérigen ein Gefuhl von Sicherheit und Ruhe [10].

Bewaéltigungsstrategien

Im folgenden Abschnitt werden die Ergebnisse, die in den Tabellen 5 bis 9 und in den
dazugehorigen Abschnitten dargestellt sind, mit Einbezug der Gite, diskutiert.
Anschliessend wird jede Bewaltigungsstrategie als positiv oder negativ beurteilt. Es ist
zu  beachten, dass aufgrund des  Querschnittstudiendesigns  keine
Kausalzusammenhénge gemacht werden durfen. Durch die Unterschiede der Nutzung
in Bezug auf die Krankheitssymptome lassen sich allerdings Hypothesen aufstellen
und durch weiterfihrende Literatur betatigt. Hinzu kommt, dass jede

22



Maura Brack und Daniela Vosseler

Bewaltigungsstrategie individuell interpretierbar und auf verschiedene Arten
umsetzbar ist. Weiter ist zu beachten, dass auch personliche Faktoren wie Alter,
Geschlecht, Stressgrad, Ethnizitat, Sozialisierung, bisherige Erfahrungen und

Veranlagung Einfluss auf die Bewaltigung haben [18, 29].

Die Gute der Studien fur die Bewaltigungsstrategie ,Soziale Unterstiutzung® ist
insgesamt gut. Aus der Studie VII wird ersichtlich, dass Angehdrige, die eine niedrige
Belastung angeben, ,Soziale Unterstitzung® signifikant haufiger nutzen, als
Angehdrigem die eine hohe Belastung angeben. Dies bestarken Delongis und
Holtzmann, denen zufolge die ,Soziale Unterstitzung® eine hilfreiche
Bewaltigungsstrategie ist, sofern die Angehérigen lUber ein soziales Umfeld verflgen,
auf welches sie zugreifen konnen [30]. In den untersuchten Studien zeigte sich, wie
bereits beschrieben, ein grosses Bedurfnis nach sozialer Unterstitzung und das
Problem des sich verkleinernden sozialen Netzwerks. Diese Bewadltigungsstrategie

wird insgesamt als positiv gewertet.

Bei der Vermeidung zeigen sich zur Bewaltigungsstrategie ,Humor‘ in den Studien |,
VI und VII unterschiedliche Ergebnisse. Im COPE gehért ,Humor‘ zu ,Vermeidung‘ und
wird als ,sich darUber lustig machen® definiert. ,Humor’ kann aber auch als positiv
angesehen werden. Fir einige Angehdrigen ist ,Humor‘ eine Strategie, um sich vom
Stress zu l6sen [31]. Kugler und Kuhbandner zeigen, dass ,Humor* vor allem bei der
Erfahrung von negativen Gefiihlen hilfreich sei [32]. Laut Hodel kann ,Vermeidung’
kurzfristig sehr hilfreich sein. Durch die Vermeidung der Gedanken an das
Geschehene kdonne der Mensch sich zunéchst wieder ordnen bis er sich schliesslich
zur Aufarbeitung und aktiven Bewaltigung bereit fuhlt. [M. Hodel, Unterricht ZHAW.
11.04.2016]

Auf Basis der Studienergebnisse wird ,Vermeidung‘ insgesamt als wenig hilfreiche

Bewaltigungsstrategie bewertet.

Die Gute der Studien bezilglich ,Positive Einstellung‘ ist hinreichend. Die Ergebnisse
erganzen sich in der Feststellung, dass ,Positive Einstellung’ hilfreich ist. Dies wird von
Prati und Pietrantoni bestéarkt [33]. Vor allem ,Akzeptanz’ ist gemass den Studien VI
und VIII eine protektive Strategie. Optimisten haben die Tendenz daran zu glaube,
dass im Leben sowohl Gutes als auch Schlechtes geschieht. Sie richten inr Leben aber

nach dem Guten aus. Zusatzlich wurde festgestellt, dass Optimisten aktive und
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problem-fokussierte Bewaltigter sind und eher an gesundheitsfordernden Angeboten
teilnehmen. [34]

Fur die Gesundheitsfachpersonen bedeutet dies, dass diese Angehdrigen leichter zu
erreichen sind als andere. Insgesamt wird die positive Einstellung als hilfreiche

Bewaltigungsstrategie bewertet.

Die Studien zu ,Problem- bzw. Situationsorientierung‘ zeigen eine gute Evidenzlage.
Die Schwierigkeiten werden bedacht und schrittweise angegangen. Sie beschreibt das
bewusste und aktive Bewaltigen des Ereignisses. Es wurde festgestellt, dass
Problemfokussierung den emotionalen Stress senkt [35]. Insgesamt kann die
Bewaltigungsstrategie Problem- bzw. Situationsorientierung als positiv beurteilt

werden.

Zur Bewaltigungsstrategie ,Religion bzw. Spiritualitat’ ergibt sich aus den Studien ein
uneinheitliches Bild. Die Literatur weist darauf hin, dass Menschen mit einer
spirituellen Offenheit und starkem Glauben im Vorteil sind. Um mit dem ambigen
Verlust leben zu koénnen, braucht es den Glauben, denn dadurch koénnten die
Angehorigen Hoffnung und Kraft schopfen und so besser mit der Situation umgehen.
[3, 30, 36] Gesamthaft betrachtet wird ,Religion bzw. Spiritualitat’ als hilfreiche

Bewaltigungsstrategie gewertet.

Empfehlung an die Praxis

In der nachfolgenden Tabelle 10 werden die eruierten Hauptergebnisse zur Thematik
Bedurfnisse mit Empfehlungen fir die Praxis verbunden. Die Empfehlungen setzen
sich aus evidenzbasierten und vorgeschlagenen Massnahmen zusammen, wobei
auch die Bewaltigungsstrategien aufgenommen werden. Zuletzt werden die
Massnahmen mit den Kompetenzen der CanMED-Rollen [37] und den Enablement
Skills  [38] begrindet. Die CanMED-Rollen zeigen den Bezug zu

Gesundheitsfachpersonen, die Enablement Skills spezifisch fur die Ergotherapie auf.
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Bedurfnisse Evidenzbasierte Massnahmen Referenz Massnahmen der Verfasser Referenz  Kompetenzen
Unterstiitzung zur  Unterstiitzung, eine gute Balance zu \Y, Kompensatorisches Modell 15 Experte
Adaptation finden \% OPHI-II 39 Kommunikator
Aktivitdten neu organisieren 8 COPM 38 Adapt
Rollencheckliste 8 Problem- bzw. Situationsorientierung* Coach
Wochenplan Coordinate
Engage
Klare Unterstitzung den Verlustschmerz Verabschiedung vom Patienten -> Trauerphasen 27 Expert
Zukunftsplanung nicht zu vermeiden, sondern ihn ins beenden Specialize
Leben zu integrieren > Akzeptanz 40 Selbstreflexion zum Erkennen eigener
Life-space-mapping*® 8 Reaktionsmuster und Emotionen
Vermittlung an Psychotherapeutin, Psychologin
Vermeidung unterlassen*
Positive Einstellung fordern*
Soziale Unterstitzung*
Interaktion und Basale Stimulation 41 Neue Kommunikationsform schaffen und Expert
Beziehung zum Physische Nahe 41 unterstitzen Kommunikator
Patienten Nonverbale Kommunikation 41 gemeinsame Betatigungen integrieren Coach
Kommunikationsangebote: Atmung, 41 Thematik Sexualitat aufgreifen Specialize
Bewegung, Berihrung, Aspekte des
Mundes
Raum und Zeit fir  Externe Unterstiitzung suchen 4 42 Occupational Balance beachten Expert
sich selbst Entlastungsangebote nutzen* 42 Pausenmanagement schaffen Adapt
(s. Unterstitzung zur Adaptation) Coach
Soziale Unterstitzung* Coordinate
Problem- bzw. Situationsorientiert* Engage
Soziale Selbsthilfegruppe 42 Unterstutzung zur Integration in die Gesellschaft Expert
Beziehungen Soziale Unterstitzung* Kommunikator
Coach
Engage
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Tabelle 11 zeigt eine stark vereinfachte Ubersicht der Ergebnisse der
Bewaltigungsstrategien. Bei der Interpretation dieser Ergebnisse bleibt zu beachten,
dass nicht nur die Wahl der Bewaltigungsstrategie fir eine erfolgreiche Bewaltigung
entscheidend ist, sondern auch weitere Faktoren, welche bereits in der Diskussion der

Ergebnisse beschrieben wurden.

Tabelle 11

Hauptergebnisse Bewaltigungsstrategien

Bewaltigungsstrategien

Soziale Unterstiitzung

Vermeidung

Positive Einstellung

Problem- bzw. Situationsorientierung

Religion bzw. Spiritualitat v
Anmerkung. v = positive Bewaltigungsstrategie,
x = negative Bewaltigungsstrategie

SRS EEN
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Schlussfolgerung

Die Schlussfolgerungen werden auf Mikro-, Meso- und Markoebene dargestellt [43].
Auf der Mirkoebene wird empfohlen, dass Gesundheitsfachpersonen effektiv, sensibel
und adaquat auf die Angehdrigen eingehen. Sie sollten die Wahrnehmung der
Bedurfnisse fordern und bei der Umsetzung zur Bedirfnisbefriedigung untersttitzend
wirken. Des Weiteren sollten sie die Angehdrigen dazu beféahigen, hilfreiche
Bewaltigungsstrategien anzuwenden und negative Bewaltigungsstrategien zu
vermeiden, um ihnen zu einer erfolgreichen Adaptation zu verhelfen [8].

Auf der Mesoebene liegt der Verbesserungebedarf vorwiegend bei den Institutionen.
Eine klare und besser koordinierte Kommunikation beztglich der Aufenthalte und
Behandlungsschwerpunkte der Patienten im Wachkoma wirken sich positiv auf die
Angehdrigen aus, indem ihnen die Organisation erleichtert wird.

Die Makroebene bezieht sich insbesondere auf die politischen Entscheidungen und
Systeme, welche dringend vereinfacht werden sollten. So ist es zu empfehlen, die
Arbeitgeber der Angehorigen zu involvieren und die Gesamtsituation der Angehdrigen
maoglichst ganzheitlich zu betrachten. 2015 wurde ein neues Angehdrigenkonzept des
Bundesamts fur Gesundheit verabschiedet [44]. Dieser erste Schritt zeigt auf, dass
auch die Politik auf die komplexe Situation der Angehdrigen aufmerksam geworden ist
und zu handeln beginnt. Auch die Gesellschaft ist aufgefordert einen Beitrag zu leisten,
indem sie die Akzeptanz von schwerstkranker und schwerstbehinderte Menschen
fordert [7].

Quintessenz

Es zeigt sich, dass die Angehorigen von Patienten im Wachkoma noch einige
unbefriedigte Bedurfnisse haben. Die Wahl und Ausfihrung der passenden
Bewaltigungsstrategien sind neben einigen weiteren Einflussfaktoren entscheidend fur
eine erfolgreiche Transition und Adaptation an die neue Lebenssituation. Fiur die
Gesundheitsfachpersonen bedeutet dies, dass die Situation des Angehoérigen
ganzheitlich erfasst werden muss und die Bedurfnisse und das bisherige
Bewadltigungsverhalten eruiert werden missen, damit individuell angepasste

Interventionen geplant und durchgefuhrt werden kdnnen.
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Limitationen

Diese Arbeit beinhaltet einige Limitationen. Zum Ersten haben die Verfasser wenig
Erfahrung in der kritischen Wiuirdigung von Studien sowie im Verfassen von
wissenschaftlichen Arbeiten. Zweitens sind Verzerrungen durch die Ubersetzungen
aus dem Englischen ins Deutsche mdglich. Drittens wurden die inkludierten Studien in
Italien oder Spanien durchgefuihrt. Es gibt einige Unterschiede zwischen Italien und
der Schweiz in Bezug auf das Gesundheitswesen, das Arbeitsgesetz und vor allem
auch auf die Kultur. Somit ist die externe Validitat eingeschrankt. Viertens wurde nicht
von Geschlecht der Angehérigen, Unterbringungsort des Patienten, vergangener Zeit
seit dem Ereignis und den Krankheitsbilder Wachkoma und minimaler

Bewusstseinszustand unterschieden.

Die Bedurfnisse und Bewaltigungsstrategien von Angehdrigen von Patienten im
Wachkoma ist noch immer ein zu wenig erforschtes Thema, wozu dringend weiterer

Forschungsbedarf besteht.
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Tabelle der Suchbegriffe
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Schlisselworter Keywords Synonyme, MeSH Terms CINHAL Headings
Unterbegriffe,
Oberbegriffe
Ergotherapie occupational occupational therapy  occupational
therapy therapy
Angehdrige caregiver family members, relative, family, caregivers family, extended
partner family
Wachkoma persistent vegetative  disorders of persistent vegetative persistent vegetative
state consciousness, state state,
minimally conscious state, consciousness
unresponsive wakefulness disorder, minimally
syndrome conscious state
Belastung burden overtaxing, stress, strain, stress, psychological  stress,
occupational deprivation caregiver burden,
reality shock, critical
incident stress
Bewaltigung coping to manage, to handle, do adaptation, coping, family
deal, accomplishement, psychological coping, “adaption,
completion, psychological”,
“adaption,
occupational”
Ubergang transition change, transformation, life change events life change events,
Behavioural Changes behavioural
changes
Langzeitpflege long term care patient care, home health long term care,
care, home nursing, return patient care, home
home health care, home
nursing
Intervention intervention strategy, treatment,
support
Bediirfnis need necessity
Erfahrung experience undergo, knowledge

perception, living with
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Praktikable Tabelle der Suchbegriffe fiir die Literaturrecherche zur Thematik Bedurfnisse

Wachkoma

Persistent vegetative state
Disorder* of consciousness
Minimally conscious state

Angehdrige

Caregiver*
family*
informal caregiver*

Bediirfnis (Bedarf)
Erfahrung
Erleben

Need*
experience
Quality of life
desire*

well being/well-being/wellbeing

perception
living with

Belastung

Burden
Stress

Langzeitpflege

long term care
home*

Praktikable Tabelle der Suchbegriffe fiir die Literaturrecherche zur Thematik Bewaltigung

Wachkoma

Persistent vegetative state
“Disorder* of consciousness”
“Minimally conscious state”

Ergotherapie

Occupational therap*

Auftrag/ Aufgabe

Task
Do
Empower*

Angehdrige

Caregiver*
Informal caregiver*
Family*

Langzeitpflege

Long term care
Hom*

Intervention

Intervention*
Treatment
Strateg*
Support*

Bewadltigung

Cop*
Adapt*
Manag*
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Tabelle der Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien

Ausschlusskriterien

Die Patienten haben die Diagnose Wachkoma: ,vegetative

state” oder “minimally conscious state”.

Die Patienten haben eine Differenzialdiagnose wie initiales
Koma, Locked-In-Syndrom, akinetischer Mutismus oder
Hirntod.

Die Patienten sind mindestens 18 Jahre alt.

Die Patienten sind junger wie 18 Jahre.

Die Patienten sind zu Hause oder in einer

Langzeitpflegeeinrichtung untergebracht.

Die Patienten sind in einem Akutspital untergebracht.

Die Angehdrigen pflegen den Patienten selbst und

mindestens stundenweise.

Die Patienten werden von professionellen Pflegekréaften

gepflegt.

Die Studie wurde in Europa oder Nordamerika durchgefuhrt.

Die Studie wurde in Afrika, Asien, Australien oder

Siidamerika durchgefihrt.
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Literaturrecherche

Bediirfnis

Tabelle der Datenbank AMED

Stichworter
Schlagworter

(Englisch)

Anzahl
Treffer

Anzahl
relevante
Titel

Anzahl
relevante
Abstracts

Relevante Literatur (Quelle nennen)

(persistent vegetative state or "disorder*
of consciousness" or "minimally conscious
state") AND

(caregiver* or family*)

19

Disorders of consciousness and disordered care: Families, caregivers, and narratives of necessity.

Archives of Physical Medicine and Rehabilitation 2013 Oct;94(10):1934-9.(Abstract nicht vorhanden)

(persistent vegetative state or "disorder*
of consciousness" or "minimally conscious
state") AND

(caregiver* or family*) AND (need* or
experience or desire*)

11

Disorders of consciousness and disordered care: Families, caregivers, and narratives of necessity.

Archives of Physical Medicine and Rehabilitation 2013 Oct;94(10):1934-9.

(Abstract nicht vorhanden)

Disorders of consciousness: Outcomes, comorbidities, and care needs.

Archives of Physical Medicine and Rehabilitation 2013 Oct;94(10):1851-4.

(persistent vegetative state or "disorder*
of consciousness" or "minimally conscious
state”) AND

(caregiver* or family*) AND (need* or
experience or desire*)

((quality of live or wellbeing or well-being)
and well being)

(persistent vegetative state or "disorder*
of consciousness" or "minimally conscious
state") AND (caregiver* or family*) AND
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(burden or stress)

(family* and home* and quality of live)
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2 Disorders of consciousness: Outcomes, comorbidities, and care needs.
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(persistent vegetative state
or Minimally conscious state
or Disorder* of
consciousness).af.AND

(caregiver* or family* or

informal caregiver*).af. AND

(intervention* or strateg* or
treatment).af.
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(persistent vegetative state
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or disorder* of
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management.af.
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or disorder* of
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(intervention* or strateg* or
treatment).af. AND
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or disorder* of
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(intervention* or strateg* or
treatment).af. AND

(caregiver* or family* or
informal caregiver*).ti

limit 9 to (yr="2005 -
Current" and "all adult (19
plus years)")
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(persistent vegetative state
or minimally conscious state
or disorder* of
consciousness).af. AND
(caregiver* or family* or
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(caregiver* or family* or
informal caregiver*).af. AND

(long term care or home*).af.
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AND
occupational therap*.af.
AND

(intervention* or strateg* or
treatment or
management).af.

(caregiver* or family* or
informal caregiver*).af. AND

(long term care or home*).af.

AND
occupational therap*.af.
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(intervention* or strateg* or
treatment or
management).af. AND
(intervention* or strateg* or
treatment or
management).af. AND

(cop* or adapt*).af.
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An evaluation of the domiciliary occupational therapy service in palliative cancer carein a community trust: a patient and carers
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[Journal Article. Review]
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Adaptation,
Psychological/ed
[Education]

Skills training with supporters of the demented.

Gendron CE; Poitras LR; Engels ML; Dastoor DP; Sirota SE; Barza SL; Davis JC; Levine NB.
Journal of the American Geriatrics Society. 34(12):875-80, 1986 Dec.
[Journal Article. Research Support, Non-U.S. Gov't]
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occupational therap*.af.AND
Adaptation, Psychological/
AND Caregivers/ AND Long-
Term Care/ed, nu, og, px
[Education, Nursing,
Organization &
Administration, Psychology]

Caregivers/ AND

Long-Term Care/ed, nu, og,
px [Education, Nursing,
Organization &
Administration, Psychology]
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Caregivers/ AND

Long-Term Care/ed, nu, og,
px [Education, Nursing,
Organization &
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Administration, Psychology]
AND

occupational therap*.af.

(caregiver* or family* or
informal caregiver*).af. AND

(intervention* or strateg* or
treatment or
management).af.

AND

(persistent vegetative state
or minimally conscious state
or disorder* of
consciousness).ti. AND

(long term care or home*).af.

(persistent vegetative state
or minimally conscious state
or disorder* of
consciousness).af. AND

(caregiver* or family* or
informal caregiver*).af. AND

(long term care or home¥).ti.

(intervention* or strateg* or
treatment or
management).af. AND
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(cop* or adapt*).af. AND

((caregiver* or family*) and
informal caregiver*).ti.

(intervention* or strateg* or
treatment or
management).af. AND

(cop* or adapt*).af. AND

((caregiver* or family*) and
informal caregiver*).ti. AND
(persistent vegetative state
or minimally conscious state
or disorder* of
consciousness).af. AND

(long term care or home¥).af.
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Uberfolgen:

Intervention in informal caregivers who take care of older people after a stroke (INCARE): study protocol for a randomised trial.
Araujo O; Lage |; Cabrita J; Teixeira L.

Journal of Advanced Nursing. 71(10):2435-43, 2015 Oct.

[Journal Article. Research Support, Non-U.S. Gov't]
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In-Home Occupational Performance Evaluation for Providing Assistance (I-HOPE Assist): An Assessment
for Informal Caregivers.

Keglovits M; Somerville E; Stark S.
American Journal of Occupational Therapy. 69(5):6905290010, 2015 Sep-Oct.
[Journal Article]

Ul: 26356664

Informal caregivers of persons with dementia, their use of and needs for specific professional support: a survey of the National

Dementia Programme.

Peeters JM; Van Beek AP; Meerveld JH; Spreeuwenberg PM; Francke AL.
BMC Nursing. 9:9, 2010.
[Journal Article]
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Ul: 25253377

Pilot evaluation of the family informal caregiver stroke self-management program.
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(intervention* or strateg* or
treatment or
management).af. AND

(cop* or adapt*).af. AND

((caregiver* or family*) and

In-Home Occupational Performance Evaluation for Providing Assistance (I-HOPE Assist): An Assessment
for Informal Caregivers.

Keglovits M; Somerville E; Stark S.
American Journal of Occupational Therapy. 69(5):6905290010, 2015 Sep-Oct.

[Journal Article]

informal caregiver*).ti. AND Ul 26356664
(persistent vegetative state
or minimally conscious state
or disorder* of
consciousness).af. AND
(long term care or
home*).af.AND occupational
therap*.af.
Tabelle der Datenbank Psychinfo
Stichworter Anzahl Anzahl Anzahl Relevante Literatur (Quelle nennen)
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(persistent vegetative state OR "disorder* of consciousness" OR
"minimally conscious state") AND (family* OR caregiver* OR
informal caregiver*) AND (cop* OR manag* OR adapt*)
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Studie 1
Forschungsergebnisse

inhaltliche Zusammenfassung

Wirdigung

Problembeschreibung
Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Forschungsziel: Grosse Beschreibung/Uberblick von Angehérigen von P. im Wachkoma aus
einer grossen Nationalen Sicht von Italien bieten, in dem verschiedene Eigenschaften von
Belastung evaluiert wurden, wie psychologische Schwierigkeiten, Gesundheitszustand,
Finanzen und sozidemographische Aspekt, mit besonderer Aufmerksamkeit zu sozialen
Aktivitéten, Bedurfnissen, Coping Strategien, Level von Angst und schlechter Laune und
Umwelt.

Einleitung: In der Einleitung wird VS und MCS erklart, sowie den Ubertrag zu den
Angehdrigen gemacht. Sie beziehen sich auf Studien und erzéhlen, dass viele Angehdrige
einer hohen Belastung ausgesetzt sind. Sie gehen auch auf das Krankheitsbild Prolonged
Grief Disorder ein oder auf Coping-Strategien. Es werden Vergleiche mit anderen
Krankheitsbildern gemacht wie CVI und Demenz. Keine Studie habe vorher alle Informationen
zusammengebracht in Bezug auf Angehérige von P. im Wachkoma.

Forschungsziel:
Das Ziel wird im Abstract erwéahnt und in der Einleitung genau

beschreiben.

Einleitung: Das Thema wird klar dargestellt und den Bedarf der
Studie erlautert, in die Notwendigkeit gezeigt wird. Wichtige Begriffe
werden zuerst definiert und aufbauend in der Einleitung das Thema
herangebracht. Es werden viele Informationen aus bereits
gefundenen Studien genommen. Es wird nicht erklart, inwiefern die
aufgefiihrten Krankheitsbilder vergleichbar mit Wachkoma sind.

Die Forschungsfrage hat nicht den Fokus die wir in unserer BA
brauchen, jedoch sind Bedirfnisse und Coping-Strategien enthalten.

Ansatz/ Design

Obersvational multi-centre cross-sectional study — Beobachtende Multi-zentrierte
Querschnittstudie, welche in Italien zwischen Juni 2009 und Méarz 2010 stattfand.

Quantitative Methode

Gibt keine Begriindung zur Wahl des Designs.

Eine Querschnittstudie eignet sich als exploratorische Methode, da
es noch nicht viel Forschung gibt in diesem Bereich, spezifisch auf
Wachkoma.

Stichprobe Population: Angehdrige von P. im Wachkoma, welche an einer Umfrage in ltalien (16 Keine genauen Beschreib der Stichprobendurchfiihrung.
Regionen), welche in bestimmten Institutionen waren, teilnehmen. Die Nationale Umfrage Welche Kriterien hatten sie sonst noch? Wie wurden sie
beinhaltete Institutionen wie Spitéler, Langzeitreha's, oder auch das eigene Heim. angeworben? Steigen einige wieder aus? Wie konnten die
Stichprobe: (Kriterien) Nur Angehdrige die Hauptverantwortlich sind fir den P. durften Teilnehmer zu Hause erworben werden?
mitmachen. 487, welche sich freiwillig meldeten, wurden eingeschlossen. Die Anzahl der Teilnehmer entspricht dem Studiendesign, jedoch
wird die Zahl 487 nicht begriindet, wie es eigentlich sein sollte. Die
Stichprobe ist reprasentativ sein fir einen grossen Teil in Italien, da
es nicht viele P. gibt.
Systematischer Fehler bei Stichprobe: Die Teilnehmer sind freiwillige
und somit motivierter. Zudem sind es nicht solche, die schon unter
starken Depressionen leiden, den diese hatten bei der Studie nicht
mitgemacht.
Datenerhebung Es wurden Protokolle (Fragebogen zum selber ausfullen, mit einer kurzen Einleitung) Systematischer Fehler: Durch die Anleitung wussten sie bereits was

gegeben, welche von Gesundheitsprofessionen eingefiihrt wurden und ca. 90 Minuten
dauerten. Sie durften kurze Pausen dazwischen machen, um Mudigkeit vorzubeugen.

das Ziel ist, die Teilnehmer kdnnten also gunstigere Antworten
geben.

Welche Gesundheitsprofessionen? Waren die geschult? Ansonsten
ist es ein

Messverfahren und
Intervention

Fragebdgen, mit denen die Belastung der Angehdrigen gemessen wird:

Cargiver Needs Assessment (CNA), Family Strain Questionnaire (FSQ), Short Form 12 (FS-
12), State Trait Anxiety Inventory-Y (STAI-Y), Beck Depression Inventory-II (BDI-II), Prolonged
Grief Disorder Questionnaire (PG-12), und Coping Orientations to Problem Experiences
(COPE).

Keine Begriindung zur Wahl der Assessments. Die Assessments
werden nur beschrieben und erklart. Keine Verzerrungen erwahnt.
FSQ: Ist ein semistrukturiertes Interview, wie konnte das
durchgefuhrt werden?

Gutekriterien der Messinstrumente siehe extra Tabelle.
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Zu diesen Fragebdgen wurden zusatzlich Informationen tber innen- und Aussenaktivitaten
gemacht. Auch Informationen Uber soziodemographische Daten und Finanzen und die
wirtschaftliche Einschatzung/Kondition des Eigenen und des P.

Datenanalyse

Deskriptive Statistik wurde verwendet (jedoch nicht bei den Details zu den
Rehabilitationszentren, Langzeiteinrichtungen und Domizil). Verschiedene Assessments
wurden angepasst, um sie Vergleichbar zu machen; lineare Transformation beim FSQ um die
Faktoren untereinander zu vergleichen, Bei den Coping-Strategien z&hlt nur noch drei oder
mehr Items um sie untereinander Vergelicharb zu machen. t-test bei STAI-Y und SF-12, um
diese mit dem allgemeinen Italien sample zu vergleichen.

Fir die ganze Analyse wurde das SPSS v. 11.0. verwendet.

Das Ziel der Studie ist, einen groben Uberblick (iber die Situation zu
geben, jedoch wollen sie nun Vergleiche ziehen mit der normativen
italienischen Bevolkerung.

Ethik Sie erhielten die Genehmigung des Ethik Komitees aller Institutionen. Die Teilnehmer haben Alles beachtet.
zugestimmt gegeben und die Vertraulichkeiten blieben erhalten.
Ergebnisse Soziodemographische Infos (Table 1) Die Resultate werden schriftlich dargelegt (Ergebnis) und einige

,Changes in and frequency of attending activities in free time* Haben vermehrt reduzierte
Freizeit. In der Tabelle klar ersichtlich an den Prozentzahlen, dass die Freizeitaktivitaten
abgenommen haben, im Vergleich zu vor dem Ereignis. Die Freizeitaktivitat tun sie auch nur
manchmal oder nie mehr.

CNA: Die meisten Teilnehmer erhielten Bedirfnisse im Bereich ,Information and
communication®. Das zeigt, dass im Bereich social/emotional support die Bedirfnisse nicht
erfillt sind.

Coping: Die meistbenutzten Coping Strategien sind; Akzeptanz, Religion, Planung und
Positive Umdeutung (Alkohol und Drogen sowie Humor werden am wenigsten genutzt).

FSQ: Teilnehmer teilten einen starken Wunsch fiir das Wissen tber den Gesundheitszustand
des P, Probleme in der sozialen Eingebundenheit und Emotionale Belastung.

BDI: 59, 5% gesamthaft, erreichten ein schwerwiegendes Leven von Depression.

PG-12: 27,58% zeigen Einstimmung mit den Kriterien fur ein PGD, davon 40,1% im
Postakutrehabilitationszentrum, 23,6% in der Langzeiteinrichtung und 31,0% Domizil.
STAI-Y: Hohen Level von Spannung/Nervositat und Sorge/Angst im Vergleich zum
Durchschnitt von Italien.

SF-12: Zeigt eine statistisch signifikante tiefere Score im Mentalen und Physischen Bereich im
Vergleich mit dem Italienischen Durchschnitt.

Fragebdgen werden in einer Tabelle oder Figuren.

Wird nicht erklart, wieso das bei den verschiedenen Assessments
immer eine andere Anzahl Teilnehmer stehen.

Fir die CNA gibt es keine Tabelle, obwohl sie als deskriptive
Statistik angegeben wird.

FSQ: Ist ein semistrukturiertes Interview, wie konnte das
durchgefiihrt werden? Tabelle nicht identifizierbar!

BDI: Tabelle falsch, zeigt den Totalen score genau gleich wie der der
Score der Psychosomatischik, das kann nicht sein.

PG-12: Keine Tabelle

STAI-Y: Wieso P-Wert? Darf dies in der deskriptiven Statistik
gemacht werden? Es geht um den Vergleich mit dem Italienischen
Durchschnitt. Genauere Informationen fehlen tber diesen
LDurchschnitt* und wie dieser durchgefiihrt wurde und wann.
SF-12: Vergleich mit dem Durchschnitt..!? Ist nicht in einer Tabelle

Bei einigen Assessments sind keine Tabelle/Diagramme ersichtlich,
obwohl gesagt wird, dass von allen eine deskriptive Statistik
gemacht. Zudem wurde der finanzielle Aspekt nicht in dem
Ergebnisteil auftelistet, nur bei der Diskussion.

Diskussion und
Interpretation der
Ergebnisse

Angehdrige zeigen einen Abstieg in ihrer Freizeitaktivitaten, mit starken Bedurfnissen fiir
Informationen und Kommunikation und entwickeln Symptome fur ein PGD. Finanzieller Aspekt
wird verschieden wahrgenommen: Die meisten haben ein tiefes Einkommen, aber nur ¥4
empfinden sich als finanziell schwach. Es zeigt sich, dass wenn die Teilnehmer weniger Zeit
fur sich haben, der Level von Not/Elend steigt. Mehr als 70% zeigen depressive Symptome.
Generell zeigen Manner mehr Schwierigkeiten beim Umgang mit Stress in Bezug auf den P.
man nimmt an das es damit zu tun hat, das diese Rolle meistens von Frauen gemacht wird in
Italien. Die meisten Coping Strategien waren Planung und Aktivitaten, welche auch bei
Angehdrigen von anderen Krankheitsbildern gezeigt wird. Auch Religion und Akzeptanz waren
hoch, wobei es die erste Studie ist, die aufzeigt, wie wichtig Religion ist. Coping und PGD:
Akzeptanz und Planung, welche von den meisten Angehérigen als Coping Strategien genutzt
wird, steht im Wiederspruch zum PGD, denn ca. ¥4 leidet daran. Hier solle weiter Forschung
gemacht werden. Die Studie zeigt, dass es einen hohen Level von Belastung fiir Angehorige
von VS und MCS gibt. Ihr Alltag ist charakterisiert von wenig Sozialen Interaktionen und

Coping und PGD: Wieso steht das im Widerspruch?

Es wird immer auf weitere Studien verwiesen, wenn das Ergebnis
unlogisch ist oder zu Ergebnissen dazu genommen um die
Aussagen zu unterstitzen. Sie setzen die Ergebnisse miteinander in
Verbindung und wenn etwas nicht stimmt, fordern sie weitere
Forschung an, es wird auch nach alternativen Erklarungen gesucht.
Die Limitationen werden klar beschrieben. Sie haben eine
Beschreibung uber die Belastung und Bedirfnisse gegeben, so wie
sie es im Ziel gesagt haben (nicht alle Resultate werden diskutiert).
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weniger Aussenaktivitdten. Diese Einsamkeit kdnnte sein, dass sie das Bedurfnis haben fur
mehr Informationen uber die Kondition des P. und wie sie ihm helfen kénnen.

Limitationen: Eigenerzéhlungen, Selbstwahrnehmung. Die Querschnittstudie kann nicht eine
allgemeine Aussage machen. Die Belastung wurde beschrieben, aber kein Verstandnis daraus

gemacht.
Schlussfolgerung, In der Politik soll das Thema aufgegriffen werden. Professionen die mit den Angehdrigen Schwéchen siehe Limitationen. Die Bedingungen sind umsetzbar. Es
Anwendung und arbeiten, sollten instruiert werden tUber den Pfad der P. und die Rechte die sie haben und ist mdglich diese Studie zu wiederholen. Die gefundenen
Verwertung in der Aktivitéten fur die Angehdrigen ermdglichen. Im finanzellen Bereich sollten die Arbeitsgeber Schlussfolgerungen werden gut in die Praxis einbezogen und
Praxis flexibler und netter sein gegeniiber Angehérigen. Das Government sollte Benefits geben. Ein Bedingungen gesetzt, wie es besser gehen kdnnte.

ganzes System ist damit eingebunden. Angehdrige sind eine grosse Ressource, aber sie
sollten unterstiitzt werden und nicht alleine gelassen werden.
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Studie 2 Inhaltliche Zusammenfassung Wiuirdigung
Forschungsschritte
Problembeschreibung Forschungsziel (2): Ziel:

Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Ein besseres Verstandnis fiir die Erfahrung von Angehdrigen zu geben, welche in
verschiedenen Lebensabschnitten stehen (VS oder MCS, zu Hause pflegen oder
Langzeitinstitut etc.).

Zudem soll eine erklarende Theorie aus den gesammelten Daten gemacht werden.
Resultate konnte ein grosseres Bewusstsein fir Gesundheitsprofessionen geben, und
eventuell zur Entwicklung von Interventionen beitragen.

Einleitung:

VS und MCS wird definiert und beschreiben. Sowie der Begriff pflegende Angehérige,
auf den sie genauer eingehen und den Fokus darauf legen. (,Caregiver” wird erklart als
Gesundheitsarbeiter ,health worker“, welche fiir die Betreuung bezahlt wird. ,Informal
Caregiver” jedoch werden als Freunde, Familienmitglieder bezeichnet, welche nicht
dafur bezahlt werden).

Es zeigt auf, welche Belastung auf den pflegenden Angehdrigen liegt und dies wird mit
verschiedenen Studien belegt (Problembeschreibung).

Es werden Vergleiche gezogen mit CVI, Menschen mit Krebs und Alzheimer.

Es wird gesagt, dass es schon einige Studien zum Erleben von weiblichen Angehdrigen
gibt, jedoch nicht aber mit Vergleiche zur Diagnose, den Angehérigen (Mutter, Ehefrau),
wo die P. leben und wie lange sie in diesem Krankheitsbild sind.

Die Ziele sind klar definiert. Im Abstract wird das Grobziel genannt, in der
Einleitung wird es genauer erklart. Es ist keine Frage, es werde nur zwei
Ziele angegeben.

Einleitung: Klare Hintergrundliteratur, welche das Phanomen gut
beschreibt und Begriffe definiert. Der Zweck der Studie wird belegt,
jedoch fehlt die Relevanz, Wichtigkeit dieses Themas, dieser Studie. Bei
dem Vergleich mit anderen Diagnosen, wird nicht darauf eingegangen, in
wie weit diese Krankheitshilder vergleichbar sind mit dem Wachkoma.

Ansatz/ Design

Qualitative Methode: ,,Groundet Theory*
Zur Kategorisierung wurde die Thematische Inhaltsanalyse durchgefuhrt.

Ein Ph&nomenologischer Ansatz wirde besser passen auf die
Forschungsfrage. Sie wollen das Verstandnis fur das Erlebte von
Angehdrigen verbessern.

Groundet Theory: Es sind Interviews gemacht worden, bis eine Sattigung
stattfand. Es wird nicht klar eine Theorie genannt, jedoch ist die
Diskussion sehr ausfiihrlich geschrieben.

Stichprobe

Population: Frauen aus dem Norden lItaliens. (26 Regionen)

Stichprobe: 6 weibliche Angehdrige von P. wurden eingestellt (Begrindung: Nur Frauen
wurden ausgesucht, da vorherige Studien zeigten, dass pflegende Angehdrige meistens
Frauen sind).

Der Prozess der Stichprobe wird nicht genau beschrieben, noch welche
Kriterien die Teilnehmer erflllen missen. Warum genau 6 Angehérige?
Es wird nur gesagt, dass sie nur weibliche Teilnehmer zulassen, jedoch
keine logische Erklarung dazu. Jedoch ist sie zielorientiert, wegen
vorgegeben Diagnose und vorgegebenem Geschlecht, was wiederum die
Schlusselchrakteristika sind.

Datenerhebung

Es wurden 15 Interviews durchgefiihrt, wahrend die Patienten im Wachkoma im CRC
Institut untergebracht worden waren.

Interviews wurden in einem Privatraum im Spital gemacht, durchgefiihrt von Forschern
die Psychologen sind. Alle Interviews wurden aufgenommen und verbatim transkribiert.
Interviews dauerten durchschnittlich 43‘, bis eine Sattigung stattfand. Die Interviews
enthalten kurze soziodemographische Daten (Alter, Beziehung zum P. etc.) Danach
folgten generelle Fragen Uber die Veranderung nach dem akuten Ereignis. Die Forscher
nutzten Aufforderungsmeldungen wenn die Angehdrigen Schwierigkeiten mit der
Beantwortung einer Frage hatten. Es wurde eine tiefe Beschreibung auf das Erlebte
geben, mit besonderem Merk auf die Selbstwahrnehmung der Angehdrigen und der
Wahrnehmung iiber den P.

Es erfolgt einen genauen Beschreib der Datenerhebung, jedoch fehlen
gewisse Sachen:

- Warum waren die P. im Institut untergebracht worden?

- Wie sahen diese Aufforderungsmeldungen aus? (Kénnte das einen
Einfluss auf die Antwort haben)

- Wurden non-verbale Verhaltensauffélligkeiten niedergeschrieben und in
die Analyse einbezogen?

Jedoch werden genaue soziodemographische Beschreibungen gegeben
(auch in einer Tabelle gegeben). Jedoch keine genauen
Hintergrundinformationen der Teilnehmer.

Methodologische
Reflexion

Fir die Analyse der Demographischen Daten wurden frequencies und descriptive
statistics verwendet und eine thematische Analyse wurde durchgefihrt um die Daten zu

Der qualitative Ansatz stimmt mit der Fragestellung tberein
(Stichprobengrésse, Datenerhebung)
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Uberpriifen (examine). Sie nutzen zuséatzlich den grounded Theory Ansatz, da sie aus
den gesammelten Daten eine Theorie machen wollen.

Datenanalyse

thematischen Analyse (,thematic analysis“). QRS NVivo 10.0 wurde genutzt, um das
Material in Themen zu gliedern (thematic analysis). Es wurden keine vorgefassten
(preconceived) Kodes erstellt. Die Analyse beinhaltete verschiedene Schritte. Jedes
Interview wurde immer wieder von drei Forschern durchgelesen um danach Themen und
Subthemen aufzuteilen. Diese wurden nochmals gelesen um letzte Themen zu
analysieren und den Codierungsprozess abzuschliessen.

Das Vorgehen der Datenanlyse ist klar und nachvollziehbar beschrieben.
Es werden ensprechende Referenzierungen gemacht, jedoch wir nicht
genauer erklart, was das QRS NVivo 10.0 genau ist. Die Datenanalyse ist
glaubwiirdig, da sie die Namen der Lesenden Forscher hinschrieben und
den Durchlauf genau beschrieben.

Ethik Sie erhielten die Genehmigung von dem Centre’s ethics committee. Vertraute Atmosphaére flr ein personliches Gespréach war ihnen bewusst.
Bei den Interviews ist ihnen bewusst, eine vertraute Atmosphére zu gestalten, da tber Es wurde jedoch nicht erwahnt, dass die eigene Wahrnehmung einen
ein personliches Thema gesprochen wird. Einfluss hat bei der Befragung und der Beurteilung der Angaben, dies

sollte erwéhnt sein.

Ergebnisse Die Soziodemographischen Daten wurden erhoben und eine kurze Zusammenfassung - Die Ergebnisse sind aufgrund Kategoriengebildet, wobei die Forscher

der Ergebnisse wird gegeben. Mit den erhobenen Daten der Interviews wurden 6
Kategorien und dazugehdrige Subkategorien gebildet, welche mit Zitaten der
Angehdrigen bestétigt wurden. Die Ergebnisse sind in einer Figur ersichtlich und
schriftlich festgehalten.

Die 6 Hauptthemen sind: (A) Veranderung des Lebens (B) Pragmatische Veranderungen
im Alltag (C) Veranderung des Individuums (D) Veranderung in Beziehungen (E)
Bedirfnisse C) Zukunftsperspektive.

Es kam heraus, dass es keinen Unterschied ergab, ob Mutter oder Ehefrau, wahrend
Unterschiede bei der Unterbringung des Patienten im Wachkoma auftraten (Zu Hause
und Institutionen), wie auch die Dauer des Gesundheitszustandes des Patienten. Sie
sagen auch, dass die Bildung von Angehdérigen und die Art der Pflege keinen Einfluss
auf die Resultate haben. In Tabelle zwei werden die Details der Angehdrigen genau
aufgelistet.

Unterschied Zu Hause oder Institut: Sie zitieren Frauen, die sagten, dass sie keine Zeit
mehr fur sich haben und keine Mentale Pause mehr machen kénnen, dagegen kénnen
Frauen welche P. in einem Institut haben, am Abend abschalten und mit Freunden
essen gehen. Dies fehlt den Angehdrigen welche zu Hause pflegen.

Dauer der Pflege: Bei mehr als zwei Jahren als Rolle der Pflegende enteckten sie an
sich eine neue Person. Bei weniger wie zwei Jahren konnte keine grosse personliche
Veranderung identifiziert werden.

Ergebnisse zu Bedirfnis: Die Angehdrigen erzéhlten von unbefriedigten Bedurfnissen.
Keine Unterschiede zwischen Mutter und Ehefrau, jedoch bei der Platzierung des P. Die
Angehdrigen welche ihren P. zu Hause haben, sagten, sie brauchten eine Pause vom
24h pflegen. Sie sagten auch, sie wéren nicht fahig weg zu sein vom P. und das sie es
schweirig fanden, eine mentale Pause zu machen. Eine Agehdrige sagte aber, dass sie
nicht fahig wére eine Pause zu mache, sie jedoch die Zeit fir sich sehr vermisse.
Angehdrige mit einem p. in einer langezeiteinrichtung wiinschten sich eine
Vereinfachung des Lebens, weniger Biirokratie, mehr eine klare ,Pathway” damit das
Managment ihres P. einfacher ware.

keine vorgesfesetigten Kategorien hatten. Diese sind prazise
beschrieben. Die Ergebnisse reflektoeren die Reichhaltigkeit der Daten.
Die Kategorien sind mit Zitaten bestétigt.

- Jedoch wurde keine Theorie daraus gebildet, wie sie am Anfang gesagt
haben.

- Aber hat die Diagnose einen Unterschied? Dies wird in der Studie nicht
erwahnt.

Diskussion und
Interpretation der
Ergebnisse

Die Forscher erklaren ihren Begriff ,the time gap experience” und berichten nochmals
von den wichtigsten Punkten die sie herausgefunden haben. Time gap experience
bedeutet, dass die Angehdrigen der Gegenwart ausgesetzt sind (dem ,Heute®), an der
Vergangenheit festhalten und keine Gedanken an die Zukunft machen. Dies lage
wahrscheinlich an der unsicheren Prognose des P. Dabei unterstiitzen sie ihre

Die Ergebnisse sind sehr wichtig, da sie herausfanden, dass die
Unterbringung der Patienten im Wachkoam entscheidend ist; ob Zu
Hause oder in einem Lanzeitinsitut. Zudem gibt es Unteschiede in der
L&ge der Pflege, jedoch nicht obn es eine Mutter oder eine Ehefrau ist.
Die Diskussion setzt sich mit den wichtigsten Punkten auseinander und
unterstitzt diese mit vorhandener Evidenz.
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Ergebnisse mit anderen Studien. Sie geben auch Lésungsvorschlage an. Am Ende
geben sie die Limitation der Studie an.

Schlussfolgerung,
Anwendung und
Verwertung in der
Praxis

Angehorige durchgehen nach dem Ereignis viele Veranderungen durch und haben
Schweirigkeiten in der Integration von Gegenwart, Vergangenheit und Zukunft.

Das bessere Verstandnis soll eine Unterstiitzung fur Interventionen sein zum Ziel, die
Angehdrigen zu beféhigen und ihren neue Fahigkeiten zu untersitzen fur eine bessere
Integration von Gegenwart und Vergangenehti. Dies konnte wiederum ihre Gesundheit
und quality of life férdern fir Angehdriger und den P.

Limitation: Es wurden nur Angehérige vom Norden von ltalien rekrutiert. Es kdnnte sein,
das andere Behandlungspfade und Ekonomische Konditionen anders sind wie im
Resten von italien. Die Rolle des Interviewers ist ihnen bewusst.

Die wichtigsten Punkte werden nochmals zusammengetragen. ,time gap
experience” wird nochmals kurzu zusammengefasst. Weitere Forschung

soll gemacht werden. Nutzen der Studien in der Praxis wird erwahnt.
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Studie 3
Forschungsschritte

Inhaltliche Zusammenfassung

Kritische Wiirdigung

Problembeschreibung
Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Ziel: Unterschied zwischen der Belastung von pflegenden Angehérigen von Patienten in
VS und MCS herauszufinden

Viele Studien mit verschiedenen Krankheitsfoki zeigen die negativen Auswirkungen vom
Pflegen

Der erste Schritt einen Blick ins Innere der Angehérigen zu erhalten ist das
Herausfinden der Bedurfnisse

Carlo (14 mit Demenz) hat herausgefunden, dass die Belastung zusammenhé&ngt mit
dem Bedurfnis nach Unterstiitzung bei den taglichen Aufgaben; die Belastung scheint
davon beeinflusst zu werden, wie die Adaption an die neue Rolle des Pflegenden
angenommen wird

Coping Strategien vermitteln zwischen stressigen Ereignissen und dem generellen
Funktionieren (15), Emotions-fokussierte Strategien helfen besser als Problem-
fokussierte Strategien bei Angehdrigen von Demenzkranken um Sorgen zu managen
(16)

Es gibt keine Studien, die das grosse Ganz betrachten so zum Beispiel in Bezug auf das
Bio-psychosoziale-Modell (17) mit Hilfe dessen, die Angehérigen auf allen Ebenen
verstanden werden kann.

Ausserdem gibt es wenig Studien zu Angehdrige von DOC Patienten, obwohl die Anzahl
dieser Patientengruppe in den letzten Jahrzehnten in Europa gestiegen ist und sie
selten langer als 10 Jahre uberleben (18, 19)

Angehdorige spielen wichtige Rolle im Pflegeprozess, vor allem wenn der Patient zu
Hause wohnt. Es gibt nur Studien mit wenig befragten Angehdérigen, was den Autoren
nicht erlaubt angemessenes Wissen uber die Belastung der Angehérigen zu haben.
Besonders der Effekt von VS oder MCS oder Residenzplatz des Patienten (zu Hause
oder in Institution) oder Krankheitsdauer ist unbekannt.

Patienten zu Hause: mehr Verpflichtungen in Alltagsaktivitaten, aber beide
Angehérigengruppen fuhlen sich fir Wohlbefinden der Patienten verantwortlich
Insgesamt kann man sagen, dass die Zusammenhéange zwischen Belastung und
verschiedenen Faktoren sehr schlecht erforscht ist.

(Akute Phase mit ernsten Sorgen und mentale Belastung geht tUiber zu globaler
Krisenzustand, Menschen tendieren dazu die Situation schrittweise zu akzeptieren und
eine neue Homdoostase zu entwickeln (27, 28)

Unglnstige Effekte kdnnen auch noch Jahre spéter prasent sein (29)

5-Jahre lange Longitudinalstudie zeigen die hoch und stabil bleibenden Levels von
Sorge, Depression und emotionaler Belastung und die Aneignung von emotions-
fokussierten Strategien (30)

Andere Ergebnisse zeigen, dass die Phase der Adaption zwischen 6 Monate und 1 Jahr
dauern kann.)

Schweregrad der Diagnose, Dauer der Krankheit des Patienten, Residenzort:
Hauptziele der Studie: Hauptfaktoren, deren Auswirkung oder Zusammenhang noch
nicht untersucht wurde. Belastung untersuchen in Hinblick auf Gleichheiten oder

Das Ziel wird sehr ausfiihrlich und mehrmals beschrieben. Das
mehrmalige Aufgreifen des Ziels und die verschiedenen Ausfiihrungen
davon verkompliziert.

Es werden verschiedene andere Studien miteinbezogen, wodurch das
Thema néaher gebracht wird. Dabei werden auch andere Krankheitsbilder
wie Demenz u.a. miteinbezogen, die hier nicht beschrieben werden, da
der Fokus dieser Bachelorarbeit auf Angehérigen von Betroffenen im
Wachkoma liegt.

Die Relevanz fir diese Studie wird sehr deutlich.

Das biopsychosoziale Modell wird genannt aber dann nicht
weiterverfolgt. Erst am Ende wird es ganz kurz wieder aufgegriffen. Dies
ist nicht ganz nachvollziehbar.
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Unterschiede basierend auf den Kategorien VS oder MCS, Residenzort,
Krankheitsdauer und Stundenanzahl, die taglich fir Pflege aufgewendet wird

Ansatz/ Design

(observational) beobachtende mehrzentrale Querschnittstudie

Quantitatives Studiendesign

+ Eine Querschnittstudie eignet sich als exploratorische Methode, da es
noch nicht viel Forschung gibt im Wachkomabereich.

+ Es werden viele Angehorige erfasst.

-Die Thematik wie es den Angehdrigen geht ist eher ein qualitatives
Thema. Da jedoch die Unterschiede bezogen auf die verschiedenen
Faktoren untersucht werden passt es wieder.

Die Kontrolle der internen und externen Validitat wird nicht beschrieben.

Stichprobe

78 Zentren in Italien

zwischen 03/09 und 06/10

Schneeball-Sampling-Methodik

Hauptangehdrige, die die meiste Zeit aufwenden, die sich verantwortlich fiihlen und
Patienten sind im VS oder MCS und sind in einer Post-akut- oder Langzeiteinrichtungen

oder zu Hause untergebracht.

Teilnahme freiwillig

Durch diese Schneeball-Sampling-Methode ist die Teilnehmergruppe
strak vom ersten Teilnehmer beeinflusst. Dadurch ist die Stichprobe nicht
mehr randomisiert und reprasentativ. Es ist unbekannt, wie viele Leute
insgesamt betroffen sind, man nimmt einfach die, die man bekommen
kann. Die Kontrolle geht etwas verloren, da der Prozess von den
Teilnehmern (TN) ausgeht.

Teilnehmerzahl ist angepasst fir die Fragestellung aber nicht fiir unsere
BA.

In den Limitationen steht, dass die Stichprobe reprasentativ sei.
Allerdings werden aus vier Regionen ltaliens keine TN genommen,
wodurch die Reprasentativitat sinkt.

Es werden keine Drop-outs beschrieben.

Es wurden Gruppen je nach Merkmalen gebildet. Dabei kann es aber
Uberschneidungen geben, die wohl nicht beriicksichtigt wurden!
Systematischer Fehler bei der Stichprobe: Die Teilnehmer sind
Freiwillige und somit motivierter. Zudem sind es nicht solche, die schon
unter starken Depressionen leiden, denn diese hatten bei der Studie
nicht mitgemacht.

Datenerhebung

Das Protokoll wurde von trainierten Gesundheitsfachpersonen (,Healthcare
professionals®) jeder Institution gemacht: Das Protokoll setzt sich zusammen aus
einigen ,self-reported questionnaires und einer kurzen Einflhrung; dauert ca. 90 min
Pausen sind erlaubt

Zustimmungserklarung der Angehdrigen und Vertraulichkeitsgarantie der Forscher

Es ist etwas unklar ob die TN die Assessments selber ausgefiillt haben
oder was die Gesundheitsfachpersonen gemacht hat.

Messverfahren und
Intervention

Family Strain Questionnaire (FSQ)

Fragebogen mit 44 Iltems, um generelles Niveau der Belastung zu erfassen, z.B.
emotionale Belastung, Probleme bei der sozialen Einbindung, Bedurfnis nach Wissen
Uber die Krankheit, Zufriedenheit mit familidren Beziehungen und Gedanken tber den
Tod Jeweils Werte von 0-4 angeben

Hoherer Score > hohere Belastung (ausser beim vierten Faktor, wo hthere Werte eine
gute Familienbeziehung anzeigt)

Coping Orientations to Problem Experiences

60 Items Skala, um 5 Copingstrategien fiir stressige Situationen zu beurteilen

Soziale Unterstltzung, Vermeidung, Positive Einstellung, Problemorientierung, Religion
Hoherer Wert-> ofters genutzte Strategie

Caregiver Needs Assessment (CNA)
17 Items Fragebogen

Keine Begriindung zur Wahl der Assessments. Die Assessments werden
nur beschrieben und erklart. Keine Verzerrungen erwahnt. Es wéare
wichtig zu wissen, wieso diese Assessments, weil es ja um Belastung
geht wieso brauchen sie dann COPE,..)?

FSQ: Ist da nur der Fragebogen ohne das halbstrukturierte Interview
gemacht worden? Nicht nachvollziehbar! Es ist eine Referenz
angegeben (Ferrario) Aber Gutekriterien sind nicht angegeben.

Kruskall-Wallis-Test und UNIANOVA scheinen mir Sinn zu machen. Aber
wieso beschreiben sie diese und nachher machen sie die post-hoc
Tests? Das kdnnte genauer beschrieben werden.

FSQ: Etwas doof, dass ein Faktor andersrum gerichtet ist, das verféalscht
doch beim Score?!

109



Maura Brack und Daniela Vosseler

Erfasst die von Angehorigen ausgedriickten Bedurfnisse z.B. soziale,
beziehungsbezogene, emotionale, physische, kognitive, verhaltensbezogene und
spirituelle Bedirfnisse

Aus zwei Faktoren zusammengesetzt: Bedirfnis nach Information und Kommunikation
und Bedurfnis nach sozialer und emotionaler Unterstiitzung

je hoher der Wert desto hoéhere Intensitat der Bedurfnisse

Short Form-12 (SF-12)

12 Items, selbsterzahlender Fragebogen

Ziel: Gesundheitszustand der Angehdrigen beschreiben
Zwei Faktoren: Korperlich und Mental

Héherer Wert - besserer Gesundheitszustand

Beck Depression Inventory

21 Items; selbsterzahlend; evaluiert die Prédsenz und den Schweregrad von depressiven
Symptomen; es misst kognitive Erscheinungsformen wie Pessimismus, Schuld,
Selbstkritik, Selbstachtung und somatisch-affektive Symptom, wie Verlust an Interessen,
Verlust an Energie, Veranderungen in Essen und Schlafen, Agitation und Weinen; Score
von 0-63, je hdher desto schwerere Symptome; zwei typische Muster: Traurigkeit und
Nervositét; Scores sind gruppiert in Kategorien minimal, mild, moderate und schwere
Symptome

State-Trait Anxiety Inventory

Um Gefiihle wie Beflrchtung, Anspannung, Nervositat und Sorgen zu messen

Zwei Hauptfaktoren: ,State Anxiety“: voriibergehender Zustand (wichtig in dieser Studie)
,Trait Anxiety“: generell und langanhaltender Zustand

40 Items von 1 bis 4

Scores von 20-80, je hoher desto mehr Besorgnis

Kruskall-Wallis- Test: um Unterschiede in psychologischen Voraussetzungen,
Krankheitsdauer und Einrichtungsart herauszufinden

UNIANOVA: um die mit der Belastung verbundenen Faktoren herauszufinden

Datenanalyse

Haufigkeit und Prozentanteile wurden genutzt um Verteilung der Variablen zu zeigen
Teilnehmer wurden in verschiedene Gruppen eingeteilt, abhéngig von: Diagnose, Ort,
wo Patient lebt, Krankheitsdauer (in Quartale aufgeteilt) um dann ein between subject
Analyse machen zu kénnen

Kruskall-Wallis- post--hoc-Test wurde gemacht um paarweise zu vergleichen
UNIANOVA wurde ebenfalls gemacht mit Diagnose, Ort, Krankheitsdauer und tagliche
Stundenanzahl fur Pflege (uV) und Gesamtwert des FSQ als aV

Zusammenhang zwischen Pradiktoren/Einflussfaktoren wurden ebenfalls untersucht und
LSD-post-hoc-Test wurde angewendet fur den paarweisen Vergleich der signifikanten
Préadiktoren/Einflussfaktoren

Alle Tests waren two-tailed, Signifikanzlevel bei p < 0.05

SPSS wurde verwendet

Kritik: Ein Angehdriger hat ja mehrere Merkmale, da kommt es doch zu
Uberschneidungen, oder?
Verfahren werden nicht so klar beschrieben

Skalenniveau der Variablen: Ordinalniveau

Wann und wie wurde das Signifikanzlevel festgelegt?

Wo steht die tagliche Stundenanzahl? Kommt in keiner Tabelle vor und
wird nur in Verbindung mit FSQ gebracht.

Uneinigkeit ob Gesamtscore vom FSQ oder die einzelnen
Unterkategorien (wie in Tabelle) genutzt werden. Frage auch, wieso wird
bei den anderen Assessments nicht der Gesamtscore genommen?
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Was bedeutet das denn, wenn sie paarweise verglichen haben? Und
wieso steht im Text Kruskall-Wallis-Test und im Titel der Tabelle Mann-
Whithney-U-Test? Vermutung: Bei Diagnose ist M-W-U ist es ok weil es
zwei Merkmale sind, und bei Unterbringungsart und Krankheitsdauer
mussten sie noch Kruskall-Wallis-Test post-hoc Test machen.

Post-hoc-Tests sind Signifikanztests aus der mathematischen Statistik.
Mit der einfaktoriellen ANOVA, dem Kruskal-Wallis-Test oder dem
Median-Test wird nur festgestellt, dass es in einer Gruppe von
Mittelwerten signifikante Unterschiede gibt. Die Post-hoc-Tests geben
mit paarweisen Mittelwertvergleichen Auskunft, welche Mittelwerte sich
signifikant voneinander unterscheiden. Oder sie ermdglichen durch
gruppenweise Vergleiche eine Aussage darliber, welche Gruppen-
Mittelwerte nicht signifikant verschieden sind.

'Two-Tailed Test': A statistical test in which the critical area of a
distribution is two sided and tests whether a sample is either greater than
or less than a certain range of values. If the sample that is being tested
falls into either of the critical areas, the alternative hypothesis will be
accepted instead of the null hypothesis.

Ethik

Koordinierendes Zentrum des Ethik Komitees

Wenig Informationen

Ergebnisse

487 Teilnehmer

Tabelle 1: sozio-demografische Infos

meist weiblich, verheiratet, erwerbstatig, Durchschnittsalter 52.3 Jahre, mehr VS, meist
in Langzeitunterbringung, zu Hause sind es meist Eltern, die DOC-Kind pflegen

Tabelle 2: Unterschiede basierend auf Diagnose
VS mehr Gedanken iiber Tod (FSQ), mehr Vermeidungsstrategien (COPE), wenig
Bediirfnis nach emotionaler oder sozialer Unterstiitzung (CNA) (Tabelle identisch)

Tabelle 3: Unterschiede basierend auf Unterbringungsort der Patienten
Post-akut-Einrichtungen verglichen mit Langzeitunterbringung: nutzen mehr sozialer
Unterstitzung und Problemorientierung (COPE) zur Bewaltigung, héheres
Bedurfnis nach emotionaler und sozialer Unterstiitzung (CNA) und auf State-
Anxiety Skala - mehr Befurchtungen, Anspannung, Nervositat und Sorgen (Tabelle
sagt zusatzlich: psychische Gesundheit ist schlechter)

Langzeitunterbringung verglichen mit zu Hause: mehr Probleme bei sozialer
Eingebundenheit und Zufriedenheit mit familiaren Beziehungen (FSQ), mentale
Schwierigkeiten (SF-12) (nicht signifikant)

Keine signifikanten Unterschiede zwischen Langzeitunterbringung und zu Hause ausser
bei der sozialen Eingebundenheit (Wie ist da der Unterschied?)

Tabelle 4: Krankheitsdauer

Mehr als 4.9 Jahre (verglichen zu denen, die weniger als 0.9 Jahre pflegen) signifikant
weniger Bewaltigungsstrategie der sozialen Unterstiitzung (COPE), schlechte physische
Gesundheit (SF-12), wenig Besorgnis (STAI-Y)

Mehr als 4.9 Jahre (verglichen zu denen, die zwischen 0.9 und 2.3 Jahren pflegen)
weniger Besorgnis und bessere mentale Gesundheit

Tabellen geben viele zusatzliche Informationen und sind sehr
Ubersichtlich = sehr sinnvoll und nutzlich

Wieso wird BDI-II nicht auch in die Tabellen aufgenommen sondern extra
aufgefuhrt?

Wo und mit was werden die tagliche Stundenanzahl aufgeftihrt und
verglichen?

Die wichtigsten Resultate sind beschrieben.

Tabelle 1 stimmt nicht. Es fehlen TN bei Geschlecht (476)
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Tabelle 5: BDI-II)
Mehr als 60 % zeigt milde Symptome einer Depression, von denen mehr als 30 % bei
héherem Schweregrad liegen

Téagliche Stundenanzahl, die fur Pflege aufgewendet wird steht im Zusammenhang mit
der empfundenen Belastung, ist ein Vorhersagefaktor/Einflussfaktor fur Belastung (FSQ
score)

3-6 h tagliche Pflege: niedriger Wert, <3h héherer Wert

Diagnose, Unterbringungsort und Krankheitsdauer und auch der Zusammenhang
zwischen allen uV sind keine signifikanten Einflussfaktoren fiir Belastung (FSQ)

Belastung, Bedurfnisse und Haufigkeit in der Anwendung von Coping Strategien ist
ahnlich egal, wie der Gesundheitszustand des Patienten ist und wie lange das Ereignis
her ist

Angehdrige von post-akut-Patienten haben Gesundheit und mehr Sorgen
Langzeitangehdrige haben mehr das weniger gute psychische Bedurfnis nach sozialer
Eingebundenheit

Diskussion und
Interpretation der
Ergebnisse

Vier Hauptergebnisse

1. Téagliche Stunden fur Pflege sind einzig signifikanter Faktor fiir Belastung
< 3h tagliche Pflege: mehr Belastung = Hypothese: diese Angehdrigen haben
Schwierigkeiten, die Zeit mit ihren Patienten bedeutungsvoll zu gestalten,
daher vermeiden sie die Situation lieber. Das kdnnte sein bedingt dadurch
dass die Situation als stressend erlebt wird oder sie haben Schwierigkeiten
ihre Rolle in dem Pflegeprozess zu finden. (So wenig wie mdglich Zeit mit ihm
verbringen, weil es so schwer ist)

2. Keine Belastung, Bedirfnis oder Haufigkeit der Anwendung von
Copingstrategie sind wesentlich gleich trotz Zustand des Patienten und
zeitlicher Abstand seit dem Ereignis

3. Unterschiede bei Dauer der Pflege; Pflege < 2.3 Jahren zeigen bessere
korperliche aber schlechterer mentale Gesundheit mit viel Besorgnis

4. Post-akut-Einrichtungen: schlechte mentale Gesundheit und viel Besorgnis,
Langzeiteinrichtung: haben Probleme und das Bedurfnis nach sozialer
Eingebundenheit

Da ja Ort, Dauer und Diagnose keinen Einfluss hat, scheinen wohl die
Personlichkeitscharakteristika entscheidend fur Belastung zu sein.

Auch wenn das Niveau der Belastung bei VS und MCS &hnlich ist, eingeschlossen die
Depressionssymptome, gibt es ein paar Unterschiede:

VS nutzen Vermeidungsstrategien und zeigen einen deutlichen Verlust > mdogliche
Erklarung: VS zeigen keine Anzeichen fur Bewusstsein, was sich negativ auf die
Erwartungen der Angehdrigen auswirkt, sie haben keine Hoffnung mehr, was ein
durchdringendes Verlustgefiihl generiert

MCS haben Bedurfnis nach emotionaler und sozialer Unterstiitzung - mdgliche
Erklarung: MCS Patienten kdnnen mit ihrer Umwelt interagieren, dadurch kdnnten sich
Erwartungen der Angehdrigen fur eine Verbesserung des Gesundheitszustands
entwickeln, daher haben sie das Bedirfnis nach Unterstiitzung; ausserdem driicken

Gute und mal relativ kurze Zusammenfassung!

Es werden Hypothesen gemacht, wieso die Ergebnisse so sind. Recht

differenziert und Abgleichungen mit anderen Studien.

Es werden nicht alle Ergebnisse diskutiert.
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MCS Patienten Verhaltensmuster aus durch z.B. Schreien, Agitation, Aggressivitat, was
bei den Angehérigen Sorge auslésen kann, daher haben sie das Bedurfnis nach
Unterstitzung

Krankheitsdauer ist nitzlich um Mechanismen der Ausarbeitung von Copingstrategien
zu beurteilen/auszuwerten

Schlussfolgerung,
Anwendung und
Verwertung in der Praxis

Fruhere Studien zeigten (4, 13, 29) dass die Pflege eines Angehdrigen eine konstante
und stressige Aufgabe ist. Studie mit 16 Angehdrigen: abnormales Niveau von Sorge,
Depression und Belastung 5 Jahre nach dem Ereignis, Bedurfnis nach Informationen
Uber die Krankheit steigt und Angehdorige waren zufriedener mit familiaren Beziehungen

Die Ergebnisse dieser Studie bestarken dies. Sorge, Depression und Bediirfnis nach
Informationen ist auch tber die Jahre hinweg da, deshalb ist eine konstante
Unterstitzung in allen Phasen relevant und wichtig.

Eine frihere Studie (30) zeigt dass Angehdrige zu Hause bessere mentale Gesundheit
und weniger Belastung zeigen verglichen mit Langzeit. Im Gegensatz dazu zeigt diese
Studie, dass die Levels ahnlich sind.

Die meisten Unterschiede waren zwischen Langzeit und post-akut. Zu Hause war eher
ahnlich wie post-akut. Das war unerwartet, da die zu Hause schon lange aus post-akut-
Phase draussen sind. Es kdnnte daran liegen, dass die meisten, die zu Hause pflegen,
Eltern von Kindern sind und diese anders in die Pflege involviert sind (39).

Post-Akut entwickeln einen Teufelskreis: versuch in andere Menschen zu investieren,
diese Annahme kommt daher, weil sie so sehr mit der sozialen Unterstiitzung versuchen
zu bewaltigen, auf der anderen Seite fiihlen sie sich aber sehr isoliert, vielleicht weil sie
Schwierigkeiten mit anderen Familienmitgliedern haben und sie haben wenig Zeit fiir
Freizeit oder Entspannung, aufgrund des Zeitaufwandes der Pflege.

Unterschiede post-akut und Langzeit: wegen unterschiedlichem Zeitaufwand
= Es braucht Langzeitstudie um das zu bestatigen.

Limitationen:

1. 4 Regionen ltaliens waren nicht mit dabei, wahrscheinlich aufgrund des
Schneeball-Samplings

2. Teilnahme war freiwillig, Fragebogen wurden an ein Netzwerk bestehend aus
den 78 Partnerinstitutionen geschickt, die nicht randomisiert aus allen
italienischen Institutionen gezogen wurden. Das konnte die externale Validitat
negativ beeinflussen. Trotz dieser Limitation ist die Gruppe reprasentativ
(wegen Inzidenz und Pravalenz berechnet), aus verschiedenen geografischen
Regionen. Dies sollte eine moderate Validitat der Population garantieren.

3. Die Assessments wurden von verschiedenen Personen mit verschiedenen
Hintergriinden in verschiedenen Zentren durchgefiihrt. Um diese Limitation zu
mildern gab es ein gemeinsames Training, niedergeschriebene Instruktionen
und ein Supervisor aus dem Koordinationsteam.

Sehr differenzierte Limitationen!

Fir die Praxis werden ein paar Ratschlage beschrieben und was es noch
so brauchte. Ausserdem dass dies als Grundlage genutzt werden kann.
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4. Je nach Diagnose, etc. sind die Gruppen ungleich verteilt, es gibt wenige, die
zu Hause pflegen, dafiir viele in Langzeitunterbringung.

5. Durch die intrinsische Schwéache des Querschnitt- Studiendesigns ist es nicht
mdglich begriindete (kausale) Zusammenhéange festzustellen. Daher wird
Langzeitstudie geplant.

6. Die Unterschiede zwischen post-akut und Langzeitpflege kdnnen sich
teilweise noch Uberlappen bei der Krankheitsdauer.

Studie kann helfen um geeignete und zugeschnittene Unterstlitzungsprogramme zu
entwickeln, die vom Ereignis ab wéhrend der gesamten Zeit aktiv sein sollen.
Angehdrige sollen schon frith miteinbezogen werden.

Es braucht detaillierte Informationen Gber den Behandlungsweg des Patienten und
psychosoziale Hilfestellung um die Aufgaben der Angehdrigen zu vereinfachen.
Die Interventionen sollten Raum geben um den Prozess der emotionalen Inhalte
wiederaufnehmen zu kdnnen, um die Rolle des Pflegenden annehmen zu kénnen, die
Beziehung zwischen Angehdrigem und Patienten neu definieren und den sozialen
Zusammenhalt in der Familie zu stérken.

Belastung und Not ist bei beiden (VS und MCS) Angehdrigen hoch. Da Pflegen eine
Langzeitaufgabe ist miissen die Angehérigen unbedingt durch die gesamte Zeit
unterstitzt werden.
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Studie 4
Forschungsschritte

Inhaltliche Zusammenfassung

Kritische Wiirdigung

Problembeschreibung
Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Ziel: komplexen psychologischen Prozess der herausfordernden Situation der Pflege
eines Angehorigen mit DOC besser verstehen kénnen, Schliisselpunkte des
psychologische Prozesses der taglichen Konfrontation mit der Situation, dass ein
Angehdriger im Wachkoma ist, identifizieren

VS und MCS wird erklart

Prognose VS: 18 % nach 1 Monat VS, 12 % nach 3 Monaten VS und 3 % nach 6
Monaten VS (Quelle 3: The Multi-society task force on PVS) MCS-Patienten tendieren
dazu immer mehr Bewusstsein zurlickzuerlangen

Angehdrigendefinition: ibernimmt Verantwortung, tbernimmt Pflege, kann Freund,
Familienmitglied oder Nachbar sein, hilft den Alltag wieder zu meistern, unterstitzt,
charakterisiert von Beziehung und sozialen Erwartungen

Einige Studien beschaftigen sich mit der Belastung der Angehdrigen (4-8)

Signifikanter Abfall von Freizeit und sozialer Partizipation (4: Leonardi et al. Burden and
coping in 487 caregivers...)

Hohe emotionale Belastung, Sorge, Depressionen - Einfluss auf physische und
psychische Gesundheit (4: Leonardi et al. Burden and coping in 487 caregivers..., 6:
Pagani et al. Physical and mental health, anxiety and...)

Sehr starkes Bedurfnis nach Informationen und Kommunikation, was schwierig zu
befriedigen ist sogar Jahre nach dem Ereignis; Bedirfnis, regelméssig und haufig
Copingstrategien zu planen und anzuwenden

Viele Studien, die pathologische Reaktionen behandeln, nur zwei, die sich mit Prozess
hinter diesen Reaktionen befassen:

Stern et al.: Emotionales Paradoxon Patient ist am Leben aber sehr eingeschrankt
(kognitiv, Beziehung)

Hamama-Raz et al.: (Angehdrige waren nur Frauen)Akzeptanz und Fokus auf positive
Emotionen und Werte wichtig; aber auch Anstieg von Trauer, Schmerz, Einsamkeit,
Verlust und Kummer

Boss (17) hat Konzept von ,ambigous loss* gemacht: physisch présent aber psychisch
abwesend, Verlust ist gekoppelt an Mangel an einem Abschluss; Menschen kénnen ihre
Situation nicht verstehen, sie nicht bewaltigen und kénnen ihr Leben so gut wie gar nicht
weiterfihren (18 Boss)

Wort ,grief*: bezieht mit ein: Sehnsucht, Trauer, Wut, Schuld, Reue, Sorge, Einsamkeit,
Erschopfung, Schock, Benommenheit (13); ist individuell und verandert sich im Laufe der
Zeit (14)

Exkurs zur Demenz!

Studie betrachtet Reaktionen auf das Ereignis, das zum VS/MCS gefuihrt hat und das
Angehorige in die Pflegesituation gebracht hat

Das Ziel ist relevant fur Gesundheitsfachpersonen
Es ist ausreichend prazise beschrieben.

Die Thematik wird anhand anderer Literatur hergeleitet und
untermauert.

Es findet ein Vergleich mit Demenz statt, der in dieser
Bachelorarbeit vermieden wird.

Es gibt einige Definitionen und/oder Worterklarungen z.B. grief,
was zur Nachvollziehbarkeit und zum besseren Verstéandnis
beitragt.

Ansatz/ Design

Quialitatives Design, Grounded Theory, comparative method

Die Wahl des qualitativen Studiendesgins ist sinnvoll und
nachvollziehbar. Passt zusammen. Es soll am Ende eine neue

Theorie entstehen, gegriindet auf der systematischen

Inhaltsanalyse.
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Stichprobe 20 Hauptangehdorige: Definition: fihlen sich verantwortlich, ibernehmen Pflege, Wie genau fand die Kontaktaufnahme statt?
Kontaktaufnahme innerhalb 12/11 — 05/12 wahrend Patienten im Neurologischen Institut Die Stichprobe ist nicht randomisiert und ist nicht représentativ, da
zur Diagnosestellung waren, freiwillige Teilnahme, Vertraulichkeitsbescheinigung, die TN in nur einem Institut rekrutiert wurden und die Teilnahme
Versicherung, dass Studie keinen negativen Effekt auf Patient haben wird freiwillig ist.
10 sind Eltern; 10 sind Partner Die Stichprobengrosse ist angemessen. Es sind mehr Frauen, die
Durchschnittsalter 58 Jahre; vorwiegend weibliche pflegende Angehdrige teilnehmen.
11 haben Patient in VS, 9 in MCS Wo sind die 12 anderen Patienten untergebracht wenn nicht zu
8 haben Patienten zu Hause, 7 haben ihren Job vorriibergehend oder ganz aufgegeben Hause?
aus dem Grund der Pflege Die TN erleben das Phdnomen und sind geeignet.
Zeit seit Ereignis: 1-17 Jahre
Es wurde nicht unterschieden zwischen denen, die noch arbeiten
und denen, die den Job aufgegeben haben.
Die Spanne der vergangenen Zeit seit dem Ereignis sehr breit.
Datenerhebung Halbstrukturierte in-depth-interviews wurden von einem der Autoren durchgefiihrt Die Erhebungsweise der Daten ist sinnvoll.

(Psychologe), kein Kontakt vor dem Interview, Autor spielt keine Rolle im Krankheits-
/Behandlungsverlauf des Patienten;

Interview beginnt mit kurzen sozio-demografischen Fragen, dann allgemeine Fragen, was
sich im Leben des Angehdrigen veréndert hat seit dem Ereignis; Interviewer nutzt
zusatzliche Aufforderungen, um Herausarbeiten der Narrative zu vereinfachen (etwas
unklar)

Interviews werden aufgenommen und transkribiert, Muttersprache des Angehdrigen,
Zitate wurden von einem Autor ins Englische Uibersetzt

Interviews und Analyse fand gleichzeitig statt

Theoretisches Sampling um auftauchende Kategorien auszufillen

Konstante Vergleichsmethode der Datenanalyse wurde gewahlt aufgrund ihrer zirkuléren,
iterativen und reflektierenden Natur (21, 22)

Charmaz’s (21) konstruktiver Ansatz, das Hauptziel des theoretischen Sampling ist es,
Kategorien herauszuarbeiten und zu verfeinern wahrend eine Theorie gebildet/gefunden
wird. Das theoretische Sampling wird so lange weitergemacht, bis keine neuen
Eigenschaften mehr gefunden werden.

Das theoretische Sampling passt zur Grounded Theory (hab ich
gelesen): Die Daten werden ausgewertet und liefert neue Liicken,
die dann in weiteren Interviews gefillt werden sollen bis eine
Sattigung der Daten erreicht ist.

Methodologische Reflexion

Grounded Theory,

Datenanalyse

induktive Analyse, Linie-fur-Linie Kodierung

drei Autoren haben kodiert, bei Unstimmigkeit wurde so lange diskutiert, bis sie sich einig
wurden

Drei-Schritte-Kodierung: 1) Kodierung direkt gemass Wort oder Satz des Angehdérigen;
erlaubt kritische und analytische Untersuchung der Daten, Entstehung neuer Ideen und
Indikation fur folgende Befragungen

2) Zusammenfassen der Daten und um folglich die entstandenen Kodes und Kategorien
zu verfeinern

3) Theoretisches Kodieren, um nach einer Beziehung unter den Kategorien zu suchen
(23)

Als keine neue Kategorien mehr entstanden sind - Datensattigung - keine weiteren
Interviews

Alle Interviews wurden nochmals gelesen, um die Konsistenz der Themen zu Uberpriifen
Die eindriicklichsten Zitate werden in Studie aufgefiihrt

Die Datenanalyse ist prézise und nachvollziehbar beschrieben
und ist sinnvoll.
Die Datensattigung wird diskutiert.

Ethik

Lokales Ethikkomitee

Durftige Informationen
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Ergebnisse 4 Hauptthemen: Die Ergebnisse sind sinnvoll und tbersichtlich gegliedert und
1) Eine andere Person mit einer gemeinsamen Vergangenheit jeweils mit passenden Zitaten untermauert.
a. Veranderungen oder Mehrdeutigkeit der Angehdrigenrolle Die Tabelle ist unnétig, da sie keine neuen Erkenntnisse zum Text
Der Patient ist der Gleiche wie vor dem Ereignis und doch anders! Starkes Verlustgefunhl, liefert.
Schwierigkeiten die Rolle zu definieren, da er pl6tzlich mehr, andere Hilfe benétigt, aber Die Kategorien hdngen zusammen, erganzen sich, aber
immer noch gleich aussieht. Angehdrige erzéhlen viel dariiber wie der Patient vor dem Uiberschneiden sich teilweise auch etwas. Es entsteht ein grosses
Ereignis war. Ganzes, das nicht einfach unterteilt werden kann.
b.  Veranderungen im physischen Aussehen
Angehdrige versuchen Schonheit des Patienten, die er zuvor hatte, zu erhalten. Sie Es entsteht kein neues Konzept oder Modell.

versuchen, sie so aussehen zu lassen wie friiher, um Bild zu beschiitzen.

c. Veranderung der Verantwortung
Alle Angehdrigen berichten von Kommunikationsversuche/-zeichen. Meist sind sie die
einzigen, die so sensibel auf die Kommunikation der Patienten reagieren. Oft stellen sie
sich die Frage, ob der Patient wohl gliicklich ist, was er denkt und fuhlt.

2) Mein Selbst verlieren und finden

a. Reduktion der Rollen
Sehr starke Identifikation mit der Rolle des Pflegenden, oft werden andere Rollen
aufgrund dessen reduziert. Begleitet mit dem Gedanken, dass man selbst die einzige
richtige Person ist, die diese Rolle gut ausfillen kann. Erfahrung der Pflege haufig
begleitet von Einsamkeit, das starke Gefiihl, fest zu sitzen, korperlich allein zu sein,
niemanden zu haben, der einen versteht, nicht in der Lage zu sein zu entspannen oder
Freude an etwas zu haben, in Gedanken immer beim Patienten zu sein
Sie kénnen nur schwer einen Moment fur sich selbst finden, Freizeitaktivitaten und Zeit
fur sich ist reduziert, weniger Freunde, alles aufgeben

b.  Veranderungen der Personlichkeit
Entdeckung neuer Charakterziige, neuer Werte, andere Selbstwahrnehmung; z.B.
Respekt vor dem Leben, egal welche Form, dass es wichtig ist, Menschen zu
respektieren
Neue innere Ressourcen, sie mussten sich andern, entdeckten, dass sie fahig sind, so
viele Dinge zu tun, das sie nie gedacht hatten

c.  Veréanderungen auf der Arbeit und im Haushalt
Reduktion der Arbeitsbelastung, Aussetzen der Arbeitsaktivitat > Gefihl nicht in der
Lage zu sein sich ganz den Verpflichtungen zu widmen

3) Alte und neue Wege um in einer Beziehung zu sein

a. Veréanderungen in der Beziehung mit dem Angehdrigen
Sehr enge Beziehung , starke Identifikation (z.B. Schmerz)
Starkes Beduirfnis nach konstanter physischer Prasenz
Versuch alte Kommunikationswege zu erhalten (z.B. Sport oder Alltagserzahlungen)
Naturlich sein, Kompromiss finden zwischen Ausdriicken der Gefiihle und aber nicht zu
viel Wut, Trauer zu zeigen nicht immer einfach
Angehorige stellen Patienten Fragen, die sie friher nicht gestellt hatten
Neue Wege zusammen zu sein oder zu interagieren: kdrperlicher Kontakt scheint
wichtiger und intimer Weg zu sein; ein Angehdriger meint, dass sie den Patienten
vielleicht sogar zu viel beriihren und liebkosen
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Beziehung veréndert sich von gleichrangiger Erwachsenenbeziehung zu asymmetrischer
Beziehung, wo Patient die abhangige Person (manchmal wie ein Kind)
Versuch der Verlust der Beziehung durch eine andere Beziehung zu kompensieren

b.  Veranderungen in der Beziehung zu anderen
Zwei Tendenzen: Entweder blieben Familien offen (mehr Kontakt zu andern u.a. neuen
Menschen, erhalten Unterstiitzung; mehr das Gefuhl dazu zu gehéren, Bedeutung,
Kontakt zu Menschen, die in einer ahnlichen Situation sind, immer offenes Haus)
Oder sie verschliessen sich und reduzieren ihr sozialen Netzwerk (mehr Einsamkeit,
geben vieles auf)

4)  Mit Sorgen umgehen
a. Ausgedrickte Bedirfnisse
Schwierigkeiten Bediirfnisse auszudricken
Emotionale Bedurfnisse: Psychologische Unterstiitzung, nahe Beziehungen
Bedirfnis nach Raum/Platz und Zeit fiir sich selbst — nicht mehr so viele Aufgaben ,busy
sein®
Bessere und klarere Koordination der Dienste/Services
Eine Umarmung..mehr als eine Umarmung, jemand, der zuhort
Weniger Burokratie, einen geraden, klaren Weg, von Anfang an ein Spital
Manche Aufgaben werden von Personen tibernommen, die nicht dazu passen, dadurch
werde alles komplizierter (= fur mich klingt’s danach dass ein Case Manager die L6sung
ware)

b.  Schwierigkeiten beim Nachdenken Uber die Zukunft
Sorgen und Fragen tber die Zukunft
Sind in der Lage uber alltagliche Dinge oder die Routine nachzudenken aber nicht tiber
Langfristiges; Tag-fiir-Tag-Denken und Fiihlen und Leben; ,Morgen“ mache Angst

Diskussion und Interpretation
der Ergebnisse

Hauptthema ist ,ambigous loss*. 2 Arten: Das gleichzeitige Da- und Abwesend sein des
Patienten und die widersprtichlichen Rollen, der Patient ist Partner und Kind

Das innere Bild des Angehdrigen ist zerrissen, einerseits mochte er das alte Bild des
Patienten wahren, andererseits muss er das Bild an die Realitat anpassen

Einzige Rolle ist noch die des Pflegenden, dadurch geht der Blick verloren, wer sie
wirklich sind, sie sehen sich nur noch als Pflegenden.

Laut Hamama-Raz et al. (11) kann es auch einen positiven Effekt haben: die Prasenz von
L-Lempowerment®, ein hdheres Selbstwertgefiihl, neue innere Ressourcen entdecken,
Veranderungen der Personlichkeit

Sehr enger Kontakt, geben viele anderen Tatigkeiten auf, fur héhere Intensitat und
Haufigkeit an physischem Kontakt evtl. um Dasein zu Uberprifen

Die fehlende psychologische Préasenz des Patienten fllllen Angehdrige mit Sorgen.
Vermeidung Uber Zukunft nachzudenken, Fokus auf Gegenwart, konzentrieren sich auf
praktische Themen z.B. mikro-Management d.h. sie bewéltigen die Situation indem sie
sich in Aufgaben stlirzen

Die Arbeit an den Emotionen kann es Angehérigen erlauben die Gesundheitssituation
des Patienten klarer einzuschétzen und dies Erfahrung zu akzeptieren, anstatt sie zu
leugnen (24) Diese Schwierigkeit entsteht aus dem Mangel eines Abschlusses oder
Auflésung der Situation, da der Patient ja prasent aber doch abwesend ist (19)
Problem ist, dass das Ereignis plotzlich ist (Trauma) und die Angehdrigen sich nicht
kognitiv oder emotional vorbereiten konnten.

Das Phanomen wird danke der Interpretation der Daten sichtbarer
und greifbarer.

Das Ziel war es den komplexen psychologischen Prozess besser
nachvollziehen zu kénnen. Die Forscher finden viele
Schwierigkeiten heraus, die aber nicht in Bezug zu
Einflussfaktoren wie, Zeit seit dem Ereignis oder Stundenaufwand
der Pflege, in Beziehung stehen. Somit ist es schwierig von einem
Prozess sprechen zu durfen.

Die Ergebnisse werden mit anderen Studien diskutiert.
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Kibler-Ross (29) sagt es sei sinnvoll, sich vom Patienten zu verabschieden, auch wenn
er nicht tot ist oder unmittelbar stirbt. Das helfe den Angehérigen gefiihlsmassig in
Kontakt zu bleiben.

Sehr komplex ist, dass vieles ungeldst bleibt und zu komplexen Gefuihlen fuhrt.

Limitationen
1) Angehorige wurden eingeladen teilzunehmen wahrend der Zeit, in der die
Patienten fiir Diagnose und Prognose im Spital waren. Daher waren sie selbst
mehr hoffnungsvoller und hatten mehr Erwartungen. Die Autoren denken aber,
dass sich dieser Effekt mit der verstrichenen Zeit bis zu den Interviews und
durch die Anwesenheit von gut ausgebildeten Psychologen verringert hat.
2)  Mehr Frauen als Manner haben teilgenommen.

Schlussfolgerung,
Anwendung und Verwertung
in der Praxis

Ergebnisse kdnnen Grundlage/Fuhrung fur klinische Interventionen sein, um Umstellung
der Angehdrigen zu unterstiitzen

Fir Gesundheitsfachpersonen ist es wichtig die Schliisselpunkte zu kennen, wachsam,
aufmerksam sein, um sensibel und effektiv intervenieren zu kénnen.

Sie sollten darin unterstiitzt werden ihre eigenen Bedurfnisse zu identifizieren und
ermutigt werden, sie dann umzusetzen.

Gesundheitsfachpersonen sollten den Angehdrigen helfen die Komplexitat der Situation
zu erkennen und ihnen dann dabei helfen, aufmerksam zu werden fiir die Erfahrungen,
die sie machen.

Gesundheitsfachpersonen sollen helfen:
- Ricksichtnahme auf eine bessere und klarere Koordination der Dienste
- Angehdrige darin unterstiitzen achtsam fiir klarsichtbare und auch
schlummernde Reaktionen auf das Ereignis zu sein
- Unterstitzen die Mehrdeutigkeit, mit der sie leben herauszuarbeiten
- Ihre eigenen Gefiihle zu erkennen
- Fahigkeit sich selbst zu beobachten, wie sie in der Situation auf individueller
und auf sozialer Ebene reagieren
Unterschied zwischen heilen und leiden liegt in der Fahigkeit des Angehdrigen den
Verlustschmerz nicht langer zu vermeiden sondern in das Bewusstsein der Situation zu
integrieren, damit eine Akzeptanz beginnen kann. Diese Integration ist erreicht, wenn der
Angehorige aufmerksam zur Emotionsarbeit des in die Pflege involviert Seins
gegenubersteht als auch aktuellen Aufgaben und Planung schafft. (24)

Boss (17) sagt dass das Ziel nicht die Unterbrechung sondern neue menschliche
Verbindungen und soziale Aktivitaten auszubalancieren mit dem Wissen, dass der
Patient da ist aber auch schwindet. (Im Text steht's ganz komisch.)

Die Studie hat das unterstes Evidenzlevel (studies, original
articles published in journals).

Es werden ziemlich konkrete Empfehlungen fir die Praxis
gemacht, die auch die Schlusselpunkte der Ergebnisse
wiederspiegeln.
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Studie 5
Forschungsschritte

Inhaltliche Zusammenfassung

Kritische Wirdigung

Problembeschreibung
Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Belastung pflegender Angehérigen erhoht Risiko von psychophysiologischen
Krankheiten

Durch bessere medizinische Versorgung tUberleben immer mehr Menschen ein SHT
und es gibt mehr Patienten im Wachkoma

Unermidlicher Einsatz und unbezahlte Arbeit der pflegenden Angehdrigen ist wichtig
bei der Behandlung von Patienten im Wachkoma

Nach und nach werden auch Regierung und Gesundheitswesen darauf aufmerksam
gemacht

Fruhere Studien zeigen, dass egal ob Pflege zu Hause oder in Langzeitunterbringung
stattfindet, die Angehdrigen die Pflege als stressend und tUberwaltigend empfinden.
Dadurch steigt auch psychische, physische und finanzielle Not

Schwere emotionale Belastung, schlechte physische und mentale Gesundheit, das
Bedurfnis nach soziale Einbindung, hohes Level an Symptomen von Depression und
Sorgen

Angehdorige berichten, dass es nicht immer einfach ist, dass Gesundheitsfachpersonen
ihre Bedurfnisse verstehen

Bediirfnisse der Angehdrigen sind:

Hohes Bedirfnis nach Information und sozialer Unterstiitzung. Sie wollen von
den Gesundheitsfachpersonen informiert werden, was diese mit ihren
Angehdérigen machen. Sie wollen eingebunden sein in Entscheidungen,
Kooperationen, effektiv mit Gesundheitsfachpersonen des Behandlungsteams
kommunizieren, das Team leicht erreichen kénnen, um zu erfahren, welche
Schwierigkeiten im Verlauf der Krankheit auftreten kénnen, in der Lage sein, die
Aufgabenbezogenen Teile der Pflege zu ibernehmen. (Giovannetti, Pagani (2012
(keine unserer Studien) oder Chiambretto, Vanoli (2006 (keiner unserere Studien) Das
Level der sozialen Unterstiitzung, finanzielle Ressourcen und der Zustand des
Patienten sind grosse und wichtige Themen. Subjektive, psychologische Charakteristika
der Angehdrigen hat auch Einfluss auf Bedurfnisse: Level von emotionaler und
psychologischer Not, Sorge und Depression und auch wie gut sie situations-fokussierte
Coping Strategien anwenden.

Biopsychosoziales Framework (Engel, 1977): Familienmitglieder sind Umweltfaktor und
interagieren mit dem Gesundheitszustand des Patienten. In diesem Sinne stellen die
Bemiihungen der Angehérigen und die Pflege einen ,Vereinfachungsfaktor dar: z.B.
Verbesserung der Funktionsfahigkeit des Patienten oder Einschrankungen minimieren.
Diese Studie fokussiert sich auf den Zusammenhang zwischen Bedirfnisse des
Patienten fur seine Pflege und den wahrgenommenen Belastungen, Bedurfnissen und
Emotionen der Angehdrigen. Mit dem BPS-Modell ist es méglich die Bedurfnisse besser
zu verstehen und dann auch passende Interventionen zu entwickelnd, die Belastung
reduzieren und die Gesundheit des Angehdrigen verbessern

Angehdrige von Patienten (terminally ill, stroke,...) wurden vielfach behandelt in viele
Studien. Denen von Patienten im Wachkoma wurde bisher nur sehr wenig
Aufmerksamkeit geschenkt. Das Verstehen des Prozesses und der Zusammenhang

Die Einleitung ist nachvollziehbar.

Das Ziel ist nicht ganz prézise beschrieben:

Ich denke es geht vorrangig darum, den Zusammenhand zwischen

verschiedenen Einflussfaktoren (,these factors” meint nur perceived
burden und psychological distress) und Belastung herauszufinden.

Die Einleitung wird mit anderen Studien untermauert und die Relevanz
fur diese Studie wird deutlich aufgezeigt.
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zwischen Belastung, Depression, Sorge und den Bedurfnissen ist essentiell fur die
Entwicklung von evidenzbasierten Methoden.

Ansatz/ Design

Multizentrale beobachtende Querschnittstudie (78 Orte in Italien)

Es ist schwierig ein solch individuelles Thema mit einem quantitativen
Design zu behandeln. Da es jedoch um die Zusammenhénge geht ist es
nachvollziehbar.

Ich kénnte mir jedoch vorstellen, dass es etwas verallgemeinert ist,
wenn man zwar die Aussagen im Fragebogen hat aber am Ende einfach
eine Zahl. So werden dann die Zahlen weiterverwendet und die
Aussagen nicht. Wird dann das Ergebnis verfélscht?

Es ware meiner Meinung nach sinnvoller Interviews zu machen und
dann die Aussagen zu kategorisieren. So waren die Themen mehr
gewichtet. Allerdings ist ja das Ziel der Studie eher, den Zusammenhang
herauszufinden, nicht die Bedirfnisse selbst. Von daher passt es
wieder.

Die Assessments passen zu dem was erhoben werden soll.

Stichprobe Nur Hauptangehérige (die am meisten Zeit in Pflege investieren, sich verantwortlich Es macht Sinn, dass sie den Angehérigen befragt haben, der am
fuhlen, Kontakt zum Behandlungsteam haben) 600 Angehérige wurden kontaktiert, 487  n&chsten zu Patienten steht.
wollten teilnehmen (freiwillig)
»The protocol consisted of administering a battery of self-report questionnaires.” (sehr Dass die Gesundheitsfachpersonen, die die Protokolle machen,
unklarer Satz!) standardisiert ausgebildet wurden ist gut, es ist jedoch nicht ganz
Standardisiertes Training fir das ,assessment protocol” fur die ersichtlich, was diese genau gemacht haben. Haben sie nur die
Gesundheitsfachpersonen, die Protokolle in den verschiedenen Zentren verwalten. Das  Fragebdgen ausgeteilt oder haben sie wirklich befragt? Denn wenn sie
Training beinhaltet: kurze Einfuhrung in das Instrument, Studienziele, Instruktion in das nur Fragebdgen austeilen und mit dabei ist, ist die Ausbildung unnétig!
Datenlager und wie sie Teilen kénne mit koordinierten Institutionen
Daten wurden in Databases gelagert. Nach 60 Fallen wurde die Qualitat der Daten Dass Daten vergessenen wurden ist nicht gut. Am Ende wird
gepriift: das koordinierende Institut Uberpriift die Daten, ein Bericht mit beschrieben, dass die fehlenden Daten mit dem Durchschnittswert
Korrekturvorschlagen wurde an jedes Zentrum geschickt. ersetzt wurden. Dies ist zwar besser als sie ganz wegzulassen, aber
Einheitliche Fehler sind: fehlende demographische Informationen (Alter, Geschlecht, trotzdem nicht optimal.
wie viele Stunden gepflegt werden). Das Koordinationsinstitut rat, die Daten
nachzuholen und am Ende der Studie war die Rate der fehlenden Daten sehr gering. Was heisst koordinierendes Institut? Was und wie wurde tberprift? Dies
Zustimmung der Teilnehmer wurde stets eingeholt und es wurde dartiber informiert, ist nicht nachvollziehbar erklart.
dass die Daten vertraulich behandelt werden und in de-identifizierender Form
verwendet werden. Damit wollen sie die Teilnehmer ermutigen, offener und ehrlicher zu
berichten.

Datenerhebung Neurologen und Neuropsychologen, die Erfahrung mit DOC haben, ,verteilen* (oder sie  Es bleibt immer noch unklar, was die Interviewer machen.

fuhren sie mit ihnen gemeinsam durch; ist nicht ganz klar) die Assessments (self-report
tests) an die Teilnehmer:

v.a. Assessments in Form von Fragebdgen mit verschiedenen Items und Skalen
einmal ein halbstrukturiertes Interview

Ich denke, die Daten wurden nur einmal erhoben

Messverfahren und/oder
Intervention

Beck depression inventory (BDI-II)

21 Items; self-reported; evaluiert die Prasenz und den Schweregrad von depressiven
Symptomen; es misst kognitive Erscheinungsformen wie Pessimismus, Schuld,
Selbstkritik, Selbstachtung und somatisch-affektive Symptom, wie Verlust an
Interessen, Verlust an Energie, Veranderungen in Essen und Schlafen, Agitation und
Weinen; Score von 0-63, je hoher desto schwerere Symptome; zwei typische Muster:

Die Wahl der Assessments wird nicht begriindet. Es gibt keine Beispiele
flir die Assessments.
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Traurigkeit und Nervositét; Scores sind gruppiert in Kategorien minimal, mild, moderate
und schwere Symptome

Spielberger state trait anxiety inventory-Y (STAI-Y)

Um Gefiihle wie Beflrchtung, Anspannung, Nervositat und Sorgen zu messen
Zwei Hauptfaktoren: ,State Anxiety“: voribergehender Zustand (wichtig in dieser
Studie)

,Trait Anxiety”: generell und langanhaltender Zustand

40 Items von 1 bis 4

Scores von 20-80, je héher desto mehr Besorgnis

Caregiver needs assessment (CNA)

17 Items Fragebogen

Erfasst die von Angehdrigen ausgedriickten Bedirfnisse z.B. soziale,
beziehungsbezogene, emotionale, physische, kognitive, verhaltensbezogene und
spirituelle Bedurfnisse

Score 1-51, je hoher desto héhere Intensitat der Bedirfnisse

Family strain questionnaire (FSQ)

Halbstrukturiertes Interview mit 30 dichotomen Items, die psychologische Probleme
aufdecken, z.B. emotionale Belastung, Probleme bei der sozialen Einbindung,
Bediirfnis nach Wissen Uber die Krankheit, Zufriedenheit mit familidren Beziehungen
und Gedanken tber den Tod

Hoherer Score - hohere Belastung

Sozio-demografischer Fragebogen

Unklar, wieso der ,state anxiety“ gemessen wird, wenn es doch um
einen langer anhaltenden Zustand geht!

ESQ:
4 von 5 sind gleichgerichtet (h6herer Score> mehr Belastung ausser
Zufriedenheit mit Familie! Da ist es andersrum! - Wert ist falsch!

Ist es jetzt ein Interview (30 Items) oder Fragebogen (44 ltems) in
anderer Studie (3) steht es namlich anders!

Datenanalyse

Vor Analyse wurden Daten auf univariate oder multivariate Ausreisser, nicht-normale
Verteilung und fehlende Daten gescreent (gemass Tabachnick und Fidell, 2007)
Haufigkeit und Prozentanteile wurden genutzt um deskriptive Statistiken der
Kategorievariablen anzuzeigen

Cronbach’s alpha wurde fiir jeden Test kalkuliert, um interne Konsistenz zu messen: ein
Alpha-Wert héher als 0.80 zeigt von einer guten Konsistenz
(Ubereinstimmung/Stetigkeit)

Damit eine Variable als Mediator fungieren kann missen 4 Kriterien erfillt sein
(Baron&Kenny, 1986) uV sollte signifikant den Mediator vorhersagen (path a); der
Mediator sollte signifikant die aV voraussagen (path b); uV soll aV vorhersagen kénnen
(path ¢); die Beziehung zwischen aV und uV sollte reduziert oder nicht mehr signifikant
sein, wenn der Mediator prasent ist (path ¢') = um die Signifikanz des Mediator zu
Uberprufen wurden bei allen Modellen path a und b geméss MacKinnon et al. (2002)
getestet

Scobel-Test: z-Wert; um die Signifikanz des Zusammenhangeffekts zwischen path a
und b zu testen

Alle path Koeffizienten représentieren standardisierte Beta-Werte
(Regressionskoeffizient)

Signifikanzlever liegt immer bei alpha= 0.05

Zu Analyse wurde das Programm SPSS v. 18.0 genutzt

Was gut ist, ist, dass sie sich im Vorfeld tberlegt haben, was signifikant
sein soll oder nicht, damit es ihre Hypothese starkt.

Das mit den Datenniveaus finde ich sehr schwierig zu beurteilen. Es
sind alles ordinalskalierte Variable (Fragebogen Annahme sehr,
bisschen, wenig, nie,...)

Scobel-Test: In statistics, the Sobel test is a method of testing the
significance of a mediation effect. The test is based on the work of
Michael E. Sobel, a statistics professor at Columbia University in New
York, NY .22 |n mediation, the relationship between the independent
variable and the dependent variable is hypothesized to be an indirect
effect that exists due to the influence of a third variable (the mediator).
As a result when the mediator is included in a regression analysis model
with the independent variable, the effect of the independent variable is
reduced and the effect of the mediator remains significant. The Sobel
test is basically a specialized t test that provides a method to determine
whether the reduction in the effect of the independent variable, after
including the mediator in the model, is a significant reduction and
therefore whether the mediation effect is statistically significant. (Quelle:
Wikipedia)
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t-test ist doch erst am Intervallniveau erlaubt! Hier haben sie aber

Ordinalniveau!

Ethik Wurde vom ,Neurological Institute ,C. Besta“ Foundation® Gberwacht, ethisches Diirftige Informationen
Komitee des Koordiniationszentrum
Ergebnisse Von 487 haben 397 die Fragebdgen ausgefillt; v.a. Frauen (67 %); v.a. verheiratet Die Abbildungen sind sehr ubersichtlich und hilfreich. Sie sind eine

(75,8 %); Durchschnittsalter 52.5 Jahre Restinfos s. Kasten Tabelle | und 11

Letztlich haben noch 5 % der Daten gefehlt. Die fehlenden Wert wurden mit den
Durchschnittswerten (median value) ersetzt, um die Korrelation zwischen den Variablen
nicht in die Hohe zu tragen

Es wurden keine univariaten oder multivariaten Ausreisser gefunden (Mahalanobis
distance at p < 0.01)

Cronbach'’s alpha zeigt gute Festigkeit fir STAI-Y Anxiety

Model 1: mehr Depressionssymptome <signifikant-> mehr Belastung (path a) > mehr
Beddrfnisse (path b)

Mehr Depressionssymptome <signifikant-> mehr Bedurfnisse (path c)

Die Korrelation war nicht mehr signifikant wenn die Belastung als Mediator fungiert
(path c)

Test von indirektem oder Zusammenhangseffekt von path a und b zeigt, die Belastung
eine signifikante intervenierende Variable ist zwischen Depressionssymptomen und
den Bedurfnissen (Scobel Test z= 4.639, p< .001)

Model 2: Path a, b, und c sind signifikant und path c' war immer noch signifikant, als die
Depressionssymptome als Mediator eingesetzt wurden (p < .001); Scobel Test war weit
davon entfernt, signifikant zu sein (z=.214, p=.830)

Model 3: ahnlich wie Model 1; mehr Sorgen < signifikant > mehr Belastung (path a) >
Mehr Bedurfnisse (path b)

Mehr Sorgen € signifikant > mehr Bedurfnisse (path c)

Korrelation nicht mehr signifikant wenn Belastung als Mediator eingesetzt wird (path c‘)
Scobel Test zeigt dass Belastung signifikant interveniert zwischen Sorgensymptomen
und Bedurfnissen (z=5.232 p< .001)

Model 4: wie Model 2; Path a, b, und c sind signifikant; path ¢’ immer noch signifikant
wenn Sorge als Mediator (z= .385 p=.700)

Das Wort path wird genutzt, um sich auf einen Regressionskoeffizienten zu beziehen,
der den Zusammenhang zwischen zwei Variablen misst und beschreibt; path entspricht
den Pfeilen in den Figuren

Letztlich bedeutet das (ich hoff, ich hab's richtig verstanden!), dass die ausgedriickten
Bedurfnisse nur signifikant sind, wenn sie nicht direkt aus Sorge oder Depression
kommen, sondern in Zusammenhang mit einer Belastung stehen.

Ergénzung zum Text.

Hier wird gezeigt, dass die oben beschriebenen vier Kriterien erfillt sind.

Diskussion und
Interpretation der
Ergebnisse

Studie zeigt, dass die Beziehung zwischen Symptomen und den Bediirfnissen von der
Belastung ,vermittelt“ wird. Mehr Belastung betont und weniger Belastung lindert die
Bedurfnisse

Da Angehdrige eine wichtige Komponente im Pflegesystem des Patienten im
Wachkoma sind, sollten sich Interventionen von Dienstleistenden auf alle
Pflegeaspekte, Berichte der Angehérigen uber ihre Belastung und die Kombination aus
wirtschaftlichen, kérperlichen und psychologischen Komponenten fokussieren, die die
Belastung beeinflussen. Leonardi, Sattin et al. (2012) haben herausgefunden, dass die
grosste Schwierigkeit im Bereich der finanziellen Perspektive darin liegt, dass es einen
Mangel an Dienstleistern gibt, die auf die Pflege von DOC Patienten spezialisiert sind

Die Resultate werden diskutiert und auch mit anderen Studien erganzt
oder verglichen.
Es werden keine alternativen Erklarungen gesucht.
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und dass der Weg, den Patient und Angehorige nach dem Ereignis vor sich haben sehr
komplex ist.

Des Weiteren miissen diejenigen Angehdérigen, die ihren Job nicht kiindigen, zumindest
ihre Arbeitsstunden reduzieren, was sich negativ auf das Familieneinkommen auswirkt
(Leonardi, Sattin et al. (2012))

Es braucht psychosoziale Komponente fir die Belastung, eingeschlossen emotionale
Belastung, Probleme der sozialen Eingebundenheit, Wissen Uber die Krankheit und
Befriedigung Uber die Familienbeziehungen. Leonardi, Sattin et al. (2012) haben
ausserdem darlber berichtet, dass Angehdrige ein Bedurfnis nach Information haben,
das sich auf die relevanten Dienstleister und Politik bezieht, als auch ein gutes
Ressourcenmanagement.

Resultate dieser Studie zeigen: Zusammenhang zwischen Belastung/psychologischer
Ldistress” und echtes Bedurfnis nach Wissen Uber klinischen Status und die Prognose
des Patienten, als auch zwischen Belastung und Schwierigkeiten in einer Beziehung zu
einer Person zu sein, die kaum kommunizieren kann.

Schlussfolgerung,
Anwendung und
Verwertung in der Praxis

Es ist nétig, psychologische Unterstitzung zu entwickeln oder zu festigen und eine Die Limitationen werden genannt. Es findet ein Transfer in die Praxis mit
soziale Unterstutzung seitens community-based Services, Langzeitunterbringungen Empfehlungen statt.

oder Spitaler. Wenn es den Angehdrigen besser geht, profitieren auch die Patienten
davon.

Angehorige sollten immer noch auf sich selbst achten und sich ihre taglichen Aktivitaten
neu organisieren kdnnen. Sie sollten ein Gleichgewicht finden. Die Unterstiitzung der
Angehdrigen sollte sich nicht auf die Diagnose 0.4. beziehen sondern in der ganzen
Pflegezeit vorhanden sein und individuell gestaltet werden.

Ein tieferes Verstandnis fir die Angehdrigen und ihr Bedurfnis nach Informationen
seitens der Gesundheitsfachpersonen kann helfen, die Beziehung zwischen ihnen zu
verbessern.

Limitationen:
1) cross-sectional design muss immer vorsichtig interpretiert werden!
2)  Studie hat sich nicht mit Coping Strategien befasst, was wichtig ist um die
Situation der Angehdrigen umfassend zu erfassen.
3) Effekte von Sorge und Depression wurden getrennt herausgefunden,
maogliche Interaktionen wurden nicht getestet.
4) Die Studie fokussiert sich auf psychosoziale Komponente der Belastung und
auf deren Auswirkung auf ausgedriickte Bedirfnisse. Es bedarf weiterer
Studien, um Umweltfaktoren wie finanzielle Konditionen und soziale
Unterstitzung zu bearbeiten.
Schlusselrolle ist das Verstehen der Bedurfnisse nach Kommunikation und Information
Kontinuierliche psychologische und soziale Unterstltzung wichtig
Emotionale Belastung, Probleme der sozialen Eingebundenheit, Bedirfnis nach Wissen
Uber die Krankheit, Zufriedenheit mit Familienbeziehungen sind Schliisselelemente
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Studie 6
Forschungsschritte

Inhaltliche Zusammenfassung

Wiuardigung

Problembeschreibung
Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Problembeschreibung: Das Problem ist, dass immer mehr Menschen in das VS fallen
und dies ist fir Angehdrige eine emotionale komplexe Situation. Chiambretto et al.

VS, MCS, und PGD werden genau erklart. Dazu wird die Situation der
Angehdrigen geschildert und Coping Strategien vorgestellt. Dies alles

und Stern et al. sagen, dass es ein {atlanacBraokx isndeD i lgndtoss@ler wird mit verschiedenen Studien in diesem Bereich verglichen.

und zur gleichen Zeit absent, lebend und tod. ANgehlrige von P. mit DOC zeigen ein
hohes Level an Belastung, womit auch das Risiko an PGD steigt. Es kommt darauf
an, welche Coping Strategien sie verwenden. PGD ist charakterisiert, als intensive
Sehnsucht nach der verlorenen Person. Verschieden Studien zeigen, dass PGD bei
Angehérigen von DOC préasent ist.

Bei dem Thema Coping Strategien werden die Ergebnisse von 3 Studien vorgestellt:
Chiambretto et al. Problemfokussierte Strategien hatten einen Zusammenhang mit
einem tiefen Level an Not.

Chiambretto and Vanoli zeigten, dass solche die Problemfokussierte Strategien
nutzen, eine emotionale Verebsserung zeigten.

Wartella et al. zeigten, dass Problemfokussierte Coping Strateigien einen positiven
Effekt auf emotionale und soziale Anpassungen haben.

-> Es zeigt sich, dass PGD prasent ist und das Coping Strategien wichtih sind fur die
Anpassung.

Ziel: Das Ziel der Studie ist, Coping Strategien und PGD Level von Angehdrigen von
P. in VS/MCS zu studieren und die Voraussagekraft-/ Wert von Coping Strategien auf
PGD zu ermitteln.

Zweck der Studie: Herauszufinden, ob es PGD etwas mit Coping Strategien zu tun
hat und inwieweit l&sst sich der PGD Level voraussagen anhand der Nutzung der
Coping Strategien.

Forschungsbedarf wird nicht beschreiben!

Die Studie beantwortet die Frage, welche Coping Strategien helfen
den Angehdrigen, um nicht in die Falle des PGD zu tappen. Wleche
Coping Strategien mussen wir im Gesundheitswesen weitergeben
und welche sollten vermieden werden -> Welche Massnahmen sollen
ergriffen werden fir Angehorige.

Die Forschungsfrage ist klar definiert, jedoch ohne Hypothese.

Ansatz/ Design

Querschnittstudie
Das Design wird nicht begriindet!

Einen guantitativen Ansatz macht durchaus Sinn mit den genutzten
Messinstrumenten. Auch eine Querschnittstudie passt, da noch nicht
viel Forschung betreiben wurde in diesem Bereich.

Stichprobe Es wurden 53 Primére und pflegende Angehdrige von 43 P. im VS oder MCS welche Die Stichprobe ist zu klein fur das Studiendesign, es werden keine
im Institut in Madrid hospitalisiert sind genommen. Es gab Einschlusskriterien (Siehe Drop-outs erwéhnt oder eine Begriindung gegeben. Die
Giovanetti et al.) Die Patienten wurden nochmals gecheckt. Stichprobenziehung wird nicht beschreiben und kann daher nicht
Es wird nicht beschrieben, wie die Stichprobe gezogen wurde und auch nicht deren beurteilt werden. Die Stichprobe ist nicht reprasentativ, da nur in
Auswabhl. einem Institut nach Angehdrigen gesucht wird.

Datenerhebung Es wurden schriftliche Fragebdgen gemacht. Das Assessment Protokoll wurde bei Die Datenerhebung ist nachvollziebar, denn sie wollen den
einem Psychologen aus dem Institut angewandt, in zwei aufeinanderfolgenden 60° Zusammenhang von PGD und Coping Strategien darlegen, wobei
Sitzung. sich die zwei Assessmetns eignen. Ob die Methoden fur alle
Es werden nur einmal die Daten erhoben. Teilnehmer gleich sind wird nicht gesagt.

Die Daten sind vollstandig.
Messverfahren Prolonged Grief-12 Fragebogen (PG-12): Es sei validiert. Es ist von den Forschern Die Auswahl wird nicht begriindet, jedoch werden die Assessments

ins Spanische Ubersetzt worden.

The Breif Coping Orientation to Problem Experiences (Brief COPE-28): 14
verschiedenen Coping Strategien kommen vor, unterteilt in drei Hauptstrategien. Es
zeigt gute psychometrische Charakteristika. Die interne Validitat von allen Skalen ist
adaquat. Eine Spanische Version wurde genutzt.

genau beschreiben und auch deren Giitekriterien. Dies macht es
nachvollziehbar. Mdgliche Verzerrungen: Es wurde von den
Forschern Ubersetzt. Weitere Verzerrungen werden nicht genannt.

Datenanalyse

Variablen und Skalenniveau:
PGD: Ordinalniveau
Coping-Strategien: Ordinalniveau

Das Verfahren wird klar beschreiben.

Rangniveau der Variabeln:
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Soziodemographische Daten: Nominal

Verfahren: Die Analyse wird mit dem SPSS v.19 gemacht. Es erfolgt eine deskriptive
Analyse von den soziodemographischen Variablen.

Bei den Coping Strategien wird der Durchschnitt, Standardabweichung und Rang
berechnet.

Beim PGD wird mit dem PG-12 cut-off Punkte gearbeitet.

Signifkante Differenzen von den Coping Strategien und dem PGD wird durch den t-
test gemacht, mit der Bonferroni Korrelation. Zuséatzlich wird die Effektgrosse vom
Cohen’s d berechnet.

Es wird kein Signifikanzniveau festgelegt.

t-Test: Dies kann nur mit Merkmalen ab Intervallniveau gehen, dies ist
hier aber nicht der Fall, denn das PG-12 weist Ordinalniveua auf.
DAS Brief COPE-28 ist durch die Likert Skala Intrevallniveau.

Ethik Die Teilnehmer mussten eine Zustimmung unterschreiben. Die Forschung wurde von  Sie haben alles nétige eingeholt.
dem Ethik Komitee von Madrid und dem Care Management genehmigt.
Ergebnisse PGD: 60.40% trafen die Kriterien fir das PGD, was sehr hoch ist. Die Ergebnisse sind prazise.

Coping: Die Meiste genutzten Coping Strategien waren Activ Coping, Instrumental
Unterstitzung, Planung und Akzeptanz - alles Problemfokussierte Strategien. Am
wenigsten wurde Humor, Substanzabusus und verhaltens Loslésung.

PGD und Coping: Akzeptanz ist eine beschitzende Strateige. Je besser die Situation
Akzeptiert wird, desto weniger die Kriterien fur PGD. Aber bei Vermeidung und
Eigenschuldzuweisung steigen die Kriterien fur PGD signifikanz. Auch wenn diese
nicht haufig genutzt wurden, diese haben eine sehr negative Auswirkung zur
Anpassung. Viele die Kriterien fir PGD aufwiesen, nutzen Coping Strateigien wie
Venting und Religion und weniger Problemfokussierte Strategien. Diese nutzen mehr
eotonalfokussierte Strategien und search for transcendence.

Die Ergebnisse wurden lbersichtlich in Tabellen dargestellt.

sowie die Tabellen

Diskussion und Interpretation
der Ergebnisse

Die Resultate zeigen, dass Angehérige in VS oder MCS eine Pravelenz zu PGD
haben. Dieser Wert ist aber viel hdher wie in den andern Studien. Die Meistgenutzten
Coping. Die Ergebnisse lber die Coping Strategien stimmen mit desen von leonardi
et alOs Uberein. Jeder Angehériger nahm die Sitaution in die er wahr sehr ernst,
deshalb wurde wharscheinlich der Humor nicht oft genutzt. Es zeigte, dass
Bewaltigungsstrategien vorhersagend fiir PGD, wobei Akzeptanz sehr protecitve sind!
Wieder bekommt man PGD eher mit Vermeidung und Selfblame. Diese Studie
bestatigt also, dass die probelmfokussierten Studien am meisten genutzt werden und
benefitial sind in der Adaptation der Angehérige von Betroffenen im DOC.

Limiation: Die kleine Stichprobe und die Querschnittstudie. Es sollte eine
Langzeitstudie gemacht werden.

Mit anderer Forschung verglichen und mdgliche Erklarungen fur
Differenzen gesucht.
Limitationen werden gesucht.

Schlussfolgerung,
Anwendung und Verwertung
in der Praxis

Es ist wichtig, Symptome von PGD bei den Angehdrigen zu evaluieren und
Akzeptanz und prooblemfokussierte Strategien zu promoten und Vermeidung und
Selfblame zu diminishen.

Anwendung in Praxis wird gemacht.
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Studie 7
Forschungsschritte

Inhaltliche Zusammenfassung

Wirdigung

Problembeschreibung
Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Problem und theoretischer Bezugsrahmen: Das Problem ist, dass die Zahl der
Patienten im VS steigt (wegen neuster Technik). Fur die Angehorigen ist das eine
grosse Belastung, wobei sie mit intrapersonellen, interpersonellen und sozialen
Stressoren zu tun haben. Dies hat Auswirkung auf deren Gesundheit. Es ist
emotional Paradox, da die Angehdrigen nicht trauern kénnen weil der P. im VS
nicht Tod ist, aber keine Kommunikation mdglich ist und der P. unfreiwillige
Bewegungen macht.

-> Emotionales Paradoxon: Der P. im VS ist prasent und absent, am Leben und
Tod.

Zudem verlieren die Angehdérigen ihren Job, Interessen, Hobbies, Freunde und
Angehdrige und flhlen sich sozial isoliert.

Sie fuhlen sich gefangen in Erinnerung, Reue und Schuld — das wird Prolonged
Grief Disorder (PGD) genannt. (Eine depressive Reaktion tritt auf bei einem
anfanglichen Gefiihl von Unféhigkeit zu Kommunizieren und die Kondition des P.
zu andern. Wird erkannt, dass die Kondition irreversibel ist, kann die Trauer
anhaltend sein.)

Ziel: Das Ziel der Studie ist, auf die Erfahrung von Angehérigen von P. im VS zu
fokussieren und auf Basis von deren verschiedenen Levels von Angst, Depression
und Familienbelastung deren Erfahrungen zu unterscheiden/trennen.

Hypothese: Die Hypothese lautet, dass die Erfahrung als Angehdrige und die damit
verbundene Belastung in verschiedenen Gruppen unterteilt werden kann, gestutzt
auf die verschiedenen Levels von PGD und Coping-Strategien.

Zweck und Begriindung der Forschungsfrage/Notwendigkeit: Zweck wird im Ziel
benannt. Die Begriindung der Forschungsfrage wird nirgends angegeben, auch
nicht das die jetzige Forschung Wissensliicken in diesem Thema hat.

Ja, durch die Erfragung der Coping-Strategien und deren
Belastungslevel beantwortet die Studie die Frage, welche Massnahmen
fur die Angehorigen getroffen werden kdnnen, also welche Coping-
Strategien sollten mit den Angehdrigen trainiert werden. Zudem kann
durch den Fokus der Erfahrung eventuell auch Bedurfnisse genannt
werden. Auf das PGD wird in der BA nicht genauer eingegangen. Die
Angst, Depression und Familienbelastung wird als Grundlage der
Belastung genommen, anhand derer man die verschiedenen Coping-
Strategien einordnen kann und feststellen kann, welche helfen und
welche nicht.

In der Forschungsfrage wird nicht klar, dass die Belastung mit den
Coping-Strategien verglichen werden soll, jedoch ergénzt die Hypothese
diese fehlende Information. Zudem wird in der Fragestellung eine
gualitative Studie erzielt, jedoch ist es eine quantitative.

Relevante Hintergrundinformationen werden gegeben, in dem zuerst
das VS definiert wird, danach auf die Probleme der Angehdrigen
eingegangen und durch andere Studien beleuchtet wird. Jedoch wird zu
wenig auf Coping-Strategien eingegangen und diese werden auch nicht
erklart und es fehlen Studien zum Vergleich (Dies wird erst in der
Diskussion gemacht). Deshalb fehlt hier die Wichtigkeit, weshalb diese
Studie nétig ist und wieso sie herausfinden wollen, welche Coping-
Strategien bei welchem Belastungslevel angewendet werden. Jedoch
wird das PGD und die Problematik und Belastung der Angehdérigen klar
dargestellt.

Ansatz/ Design

Das Design wird nicht erwéhnt. Jedoch sieht man, dass die
Fragestellung qualitativ gestellt wird und die Anzahl Teilnehmer auch
zum qualitativen Design passt. Die Messinstrumente und das Verfahren
jedoch passen zum quantitativen Design. Die Querschnittstudie wiirde
als Design passen.

Stichprobe

Angehorige von P. im VS, welche in speziellen Einheiten in drei Bereichen von
Italien hospitalisiert sind. 61 Teilnehmer wurden anhand eines
Schneeballprozesses rekrutiert und mussten den Einschlusskriterien entsprechen.

Das Schneeballsystem passt zu einem quantitativen Design.

Es wird nicht gesagt, wie viele P. im VS in Italien sind, deshalb nicht
maoglich zu sagen ob diese repréasentativ ist. Jedoch ist die Stichprobe
fur das Design zu klein. Durch das Schneeballprinzip représentativ, da
nicht nur in einem Institut nach Angehérigen gesucht wird.

Die Stichprobengrésse ist nicht angemessen fur ein quantitatives
Design, jedoch gibt es nicht viele Angehdrige von P. Die
Stichprobengrdsse wird nicht begriindet, jedoch wird in der Limitation
genannt, dass es ein zu kleines Sampling ist.
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Es werden keine Drop-Outs genannt.

Es hat eine Tabelle zu den soziodemographischen Informationen der
Teilnehmer, jedoch wird nicht gesagt, wie lange sie die Angehorigen
pflegen (Wichtiger Punkt bei der Beurteilung der Belastung).

Datenerhebung Es wurden schriftliche Fragebdgen gemacht, mit 4 Messinstrumenten. Die Datenerhebung ist fir das die Fragestellung nicht angemessen, da
Die Angehorigen brauchten ca. 50° um das Assessment auszufullen durch vorgegebene schriftliche Assessments nicht die ganze
(Wahrscheinlich wurde es nur einmal gemacht). Es wird noch erwahnt, dass personliche Erfahrung gesammelt werden kann.
spezialisierte Psychologen die Forschung vorstellte. Das Protokoll wurde vorher Ich gehe davon aus, dass die Datenerhebung bei allen Teilnehmern
von Gesundheitspersonen erklart. gleich ist.
Daten sind komplett.
Messverfahren Es wurden 4 Messinstrumente verwendet: Es wird nicht bei allen Messinstrumenten gesagt, auf welche Sprache

- Anxiety and Depression Short Scale (AD) Dies zeigt exzellente psychometrische
Eigenschaften in deren Validitat.

- Prolonged Grief 12 (PG-12) Die italienische Version zeigt zufriedene
psychometrische Eigenschaften.

- The Family Strain Questionnaire Short Form (FSQ-SF) Keine Angaben zur Giite.
- The Coping Orientations to Problem Experiences (COPE) Italienische Version
dazu wurde verwendet. Keine Angaben zur Gute. In der Italienischen Version
werden die Coping Strategien in 5 Obergruppen gepackt, man kann dies also nicht
mehr mit den anderen COPE Ergebnissen 1:1 vergleichen! Es wird auch nicht
genannt, welche Coping Strategien zu welcher Gruppe gehort.

Im Ziel wird gesagt, dass durch den AF und den FSQ-SF die Erfahrung (auch

gemeint Belastung) unterscheiden werden soll. Mit dem PG-12 und dem COPE soll

gezeigt werden, wie die Belastung mit dem Level von PG-12 und den verschieden
angewendeten Coping-Strategien sind.

Es gibt keine klare Begriindung der Messinstrumente, jedoch werden diese
genauer erklart im Text.

sie durchgefiihrt wurden. Die Gtekriterien werden mal genannt, bei
anderen nicht. Die Auswahl wird nicht genau begriindet.
Es werden keine Verzerrungen oder Einfllisse von aussen erwahnt.

COPE ist nicht vergleichbar!

Datenanalyse

Erhobene Variablen und deren Skalenniveau:

AD — Nominal (da ein Teil dichotom ist)

PG-12 - Ordinal

FSQ-SF - Nominal

COPE - Ordinalskala

soziodemographische Daten — Nominal (muss auch angegeben werden?)
Statistische Verfahren: der SPSS v. 20.0 wurde fur die Analyse verwendet.
Deskriptive Statistik: Soziodemographische Daten und ihre Antworten von den
Fragebogen.

Hierarchische Kluster Analyse mit den Daten von AD und FSQ-SF, mit Ward
method.

Konfiguriert wurden sie mit dem Euclidean distances. Dann wurde der Mann-
Whitney U-test gemacht, um den Effekt herauszufinden, abgeleitet von PGD und
COPE. Damit soll ein signifikanter Unterschied unter den Kluster gezeigt werden.
Signifikanzniveau?

Die Datenanalyse wird klar beschrieben.

Statistisches Verfahren wurde sinnvoll angewendet, da das Verfahren
zum Studien Design passt (Clusteranalyse, Tests). Die Clusteranalyse
macht Sinn, um die Gruppe zu unterteilen, zudem kann dies mit dem
SPSS berechnet werden. Genaue erklarung iber Dekriptive Statistik,
Cluster analyse etc.??

Der Mann-Whitney U-test macht Sinn, denn das PGD und COPE ist auf
Rangniveau und kénnen so mit dem U-test verglichen werden. Der Test
passt also zum Skalenniveau der Daten.

Bei der Tabelle Il Coping Strategien wurde der Median und die
Standardabweichung angegeben, obwohl dies erst ab dem
Intervallniveau angegeben werden kann, Coping ist jedoch nur
Rangskaliert.

Ethik Sie mussten zustimmen, an der Studie teilzunehmen und eine Unterschrift geben Es fehlt der Beschreib, wie die Beziehung der Teilnehmer zu den
(Einschlusskriterium). Gesundheitspersonen hatten, die denen das Protokoll erklarten. Aber
Zudem erhielten sie die Zustimmung eines Ethikkomitees. sie haben das Einverstandnis und die Zustimmung des Ehtikomitees.

Ergebnisse AD: 37,7% Klinisch relevante Punktzahl. Die Ergebnisse sind meist prézise dargestellt, jedoch fehlte die wichtige

Information, wie die Kluster aufgeteilt wurden!
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FSQ: 72,1 % waren eingestuft in b.), da wird ein psychologisches Gutachten
empfohlen

PGD: 37,7 % zeigten Symptome fur PGD.

Coping-Strategien (Table IIl): Es sind alle in etwa gleich verteilt. Das Coping
positive Einstellung hat am Meisten.

Kluster Analyse: Es wurden zwei Gruppen gemacht, in einer 35 in der anderen 26.
Weder die Beziehung, noch das Alter noch die Dauer des VS zeigten signifikante
Unterschiede zwischen den Gruppen! In Figure | sieht man, dass die in Kluster 1
einen tieferen Level an Angst, Depression und Familienbelastung zeigen wie die in
Kluster 2. Dieser Unterschied ist signifikanz!

Vergleich PGD und COPE und Variablen: Soziale Unterstltzung, Positive
Einstellung, Problem Orientierte Faktoren waren signifikant hoher fiir Kluster 1.
Wobei der Kluster 2 signifikant hohere Punktzahl erreichte bei PGD und
Vermeidung.

Zentrale Ergebnisse der Studie:

Kluster 2 zeigt ein hoheres Level an Angst, Depression und Familienbelastung,
zugleich eine hoheres Niveau an PGD und der Coping Strategie Vermeidung!
Soziale Unterstiitzung, Positive Einstellung und Problemorientiertheit wurde jedoch
signifikant von der Gruppe genutzt, die einen niedrigen Level an AD, FSQ hat.
Religion zeigte keinen signifikanten Unterschied zwischen diesen Gruppen.

Es gab fiir fast jede Variable eine Tabelle, welche fiir den ersten Blick tbersichtlich
dargestellt sind.

Gruppenaufteilung macht keinen Sinn — Es sind nicht gleich viel in einer
Gruppe, was nicht vergleichbar ist. Es wird auch nicht gesagt, nach
welchen Merkmalen aufgeteilt wird! Erst in der Diskussion wird gesagt,
dass diese ja auf der Basis vom Level der Angst, Depression und
Familienbelastung aufgeteilt wurden.

Dauer des VS wird in den soziodemographischen Daten nicht erhoben!

Die Meisten Ergebnisse wurden in Tabellenform wiedergegeben. Bei der
Halfte der Tabellen fehlt eine Erkléarung und sie sind nicht prazise. Sie
sind eine Erganzung zum Text! Jedoch wurde bei der ersten Tabelle ein
Teil der Information in den Text gepackt, bei dem zweiten Teil wurde es
in einer Tabelle dargestellt — sehr unubersichtlich.

Diskussion und Interpretation
der Ergebnisse

Signifikante und nicht signifikante Ergebnisse: Es wurden zwei Gruppen erstellt auf
der Basis von ihrem Level an Angst, Depression und Familienbelastung und es
wurde herausgefunden, welche Coping-Strategien die Gruppen anwendeten.
Gruppe 1: Tiefes PGD und kein Benutzen von Vermeidung. Sie nutzen Coping-
Strategien: Problemorientiert, Soziale Untersetzung und nahmen mehr positive
Einstellung ein.

Religion: Wurde keine signifikanten Unterschiede gesehen. Das kann so gesehen
werden, dass Religion fiir jeder Mensch andert ist und sich unterscheidet.

Die anderen Coping-Strategien halfen den Angehdrigen bei Angst, Depression und
PGD. Jedoch hilft Vermeidung nicht, sich an die Situation anzupassen.

Vergleich mit anderen Studien: Beziiglich PGD, AD und Familienbelastung zeigen
andere Studien andere Ergebnisse. Bei den Coping-Strategien sind es die
Gleichen, Vermeidung fuhre auch zu Not. Andere Studien sagen aber, dass das
Alter und di Dauer des VS einen Einfluss haben, das die Ergebnisse dieser Studie
nicht bestatigen. Es wird verglichen mit der Studie von Giovanetti et al. welche
sagen, das Soziale Unterstiitzung und positive Einstellung gleiche Punktzahlen
ergaben, jedoch bei dieser Studie tiefere Punktzahle bei Vermeidung und
Problemorientiert ergaben. Zudem zeigte die Studie von Giovanetti et al.
Signifikanz bei Religion, wobei diese Studie genau bei Religion keine Signifikanz
zeigt.

Limitationen: Verschiedene Variablen fehlen, um eine ganze Aussage zu machen
(Zum Beispiel bei wem die Angehdrigen Hilfe holen). Zudem hat es wenig
Teilnehmer in dieser Studie.

Es werden alle Resultate diskutiert. Im Diskussionsteil wird der Fokus
auf die Coping-Strategien gelegt, welche der grosse Teil dieser Studie
ist. Die Interpretation stimmt mit den Resultaten tberein. Es wird sehr
kritisch mit anderen Studien verglichen und damit einen Uberblick
geschaffen und es wird nach alternativen Erklarungen gesucht.

Wourde das Ziel erreicht oder die Hypothese bestatigt?

Die Hypothese wird nicht aufgegriffen, oder gesagt inwieweit diese
beantwortet ist.

Ziel: Das Ziel der Studie ist, auf die Erfahrung von Angehdérigen von P.
im VS zu fokussieren und auf Basis von deren verschiedenen Levels
von Angst, Depression und Familienbelastung deren Erfahrungen zu
unterscheiden/trennen. -> Es wurden zwei Gruppen erstellt mit
verschiedenen Levels von Angst, Depression und Familienbelastung.
Dies anhand der Assessments. Jedoch wird nicht erwéahnt, anhand
welchen Erfahrungen sie ein hohes Level oder ein tiefes Level hatten.
Somit ist das Ziel nicht erreicht. Es fehlt der Teil, in dem die Erfahrungen
genannt werden, und mit welchen Erfahrungen sie keine Angst,
Depression und Familienbelastung haben. Jedoch kann die Erfahrung
auch die PGD und Coping-Strategien damit gemeint sein. Denn dann
ware das Ziel wieder erreich.

Hypothese: Die Hypothese lautet, dass die Erfahrung als Angehdrige
und die damit verbundene Belastung in verschiedenen Gruppen
unterteilt werden kann, gestitzt auf die verschiedenen Levels von PGD
und Coping-Strategien. -> Diese Hypothese bestétigt sich, denn die
verwendeten Coping Strategien und das Level von PGD hat Einfluss auf
die Belastung der Angehdrigen.
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Schlussfolgerung, Zukiinftige Forschung: Mehr Variablen dazu nehmen, zum Beispiel an wen sich die  Limitationen werden genannt. Die Studie ist sinnvoll, da man einen

Anwendung und Verwertung Angehorigen wenden wenn sie Hilfe brauchen, denn andere Studien zeigten, dass Unterschied in den erhobenen Daten von verschiedenen Studien sieht,

in der Praxis dies einen grossen Einfluss habe. man sollte dies kritisch anschauen. Die Ergebnisse sind umsetztbar, in
Praxis: Es sollte mehr Aufmerksamkeit der Rolle und deren Bedeutung fiir die dem die Rolle der Angehérigen und deren Bedeutung genauer
Angehorigen gegeben werden. Es gibt gentigend Dokumente die zeigen, dass betrachtet wird und Interventionen dementsprechend geplant werden.
diese Rolle auch positive Effekte haben kénnen. Dieses Verstandnis der Die Studie ist wiederholbar, da wichtige Schritte genau beschrieben
individuellen Anpassung und Coping und Bedeutung der Rolle als Angehériger waren. Dennoch fehlen ein paar Informationen.

sollte in unseren Interventionen gesehen werden und differenzieren werden.

(Die Studie ist ein Teil einer grosseren Studie mit dem Namen: Permanent
Vegetative States, Strategies fort he psychological support to families and the
decrease of indirect social and sanitary costs).
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Studie 8 Forschungsschritte

Inhaltliche Zusammenfassung

Wirdigung

Problembeschreibung
Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Einleitung: Problem ist, dass Inzidenz und Pravalenz von VS steigt. Die
Lebenserwartung ist ca. 2-5 Jahren, es kann aber auch langer sein. Trotzdem sind
diese Menschen nicht ,terminally ill*. Fir Angehérige von DOC ist der Umgang mit
dieser Situation sehr schwierig. Das ein Angehdriger im Wachkoma ist, die
permanente Abwesenheit, die Unklarheit und die unsichere Dauer des Zustandes
generiert wiederholt Gedanken, betreffend dem mégliche Leiden des P., die eigenen
Gefuhle und die Fahigkeit mit der Situation umzugehen. Dies kdnnte zu einem hohen
Niveau an Not einhergehen, mit einem héheren Risiko an einer Depression zu
erkranken, Angst oder Fehlanpassung.

Die Angehdrigen zeigen ein hohes Niveau an emotionaler Not, gekoppelt mit PGD.
Studien zeigen, dass es bessere und weniger gute Coping-Strategien gibt:
Menschen, die Problemfokussierte Strategien nutzen, zeigten eine emotionale
Verbesserung (Chiambretto and Vanoli). Die Meistgenutzten Coping-Strategien seien
Akzeptanz, zur Religion finden, Positive Umdeutung und Planung (Leonardi et al).
Eine Studie sagt, dass Problemfokussierte Strategie und Akzeptanz vor PGD
schitzen, aber Verleugnung und Vorwurf an sich selbst steigt die Prasenz von PGD
(Elvira de la Morena and Cruzado). Emotional fokussierte Strategien und
Verleugnung gehen einher mit der emotionalen Not (Wartella et al). Allgemein kann
also gesagt werden, dass Vermeidung einen negativen Effekt haben, jedoch
Problemfokussierte Coping-Strategien einen positiven Effekt (in Bezug auf
Angehorige von DOC).

Notwendigkeit: Es wurden vor allem Studien in Italien durchgefuihrt. Nun sollte eine
Studie von einer anderen Kultur durchgefuihrt werden um zu sehen, ob diese von
Italien auf andere Kulturen vergleichbar/reproduziert werden kann. Diese Studie ist
die erste in Spanien Uber dieses Thema.

Ziele: Depression, Angst und Fehlanpassung von Angehérigen von P. in DOC, sowie
deren Coping-Strategien zu studieren.

Hypothesen: 1. Angehdrige von P. in DOC zeigen ein hohes Niveau an Depression,
Angst, Not und Fehlanpassung 2. Problemfokussierte Coping-Strategien, vor allem
Akzeptanz, wird am meisten von der emotionalen Not schiitzen, wahrend Emotional

Ablauf: Zu Beginn werden die Begriffe VS und MCS erklart und
Definitionen dazu gegeben, danach eine kritische
Auseinandersetzung und wieso dieses Thema erforscht werden soll.
Danach werden Angehérige von P. im Wachkoma fokussiert und ihre
missliche Situation dargelegt; Depression, Angst, Not, Coping-
Strategien und PGD. Viele relevante Hintergrund Studien werden
gezeigt und daraus deren Coping-Strategien genauer beschreiben.

Positive Kritik:

Quellenangaben sind klar gegeben.

Eine sehr gute Einleitung! Zudem werden nur Studien genommen, mit
dem Krankheitsbild DOC und ist somit vergleichbar. lhre Hypothesen
haben sie aus der Zusammenfassung der Studien gebildet. Die
Notwendigkeit (Neue Studie aus Spanien) wird klar beschreiben. Es
ist alles klar und Ubersichtlich dargestellt. Auch wenn der Zweck nicht
klar genannt wird, wissen wir die Wichtigkeit der Studie fir unsere
Praxis. Vor allem zu sehen, ob die Studien von ltalien Ubertragbar
sind mit jenen der Schweiz ist relevant.

Negative Kritik:
Der Zweck der Studie wird nicht genau gesagt. Was kann nachher mit

diesen Daten gemacht werden?

Ansatz/ Design

fokussierte Strategien und Vermeidung mit grosserer Not einhergehen.

Design wird nicht erwahnt und somit auch nicht begrundet.

Ist sicher eine quantitative Studie, wobei ein Querschnittdesign am
geeignetsten ist (explorative Methode) - Es wurde aber nie erwahnt,
ob es genug oder zu wenig Literatur oder Forschung zu diesem
Thema gibt!? Deshalb ist eine explorative Methode nicht
gerechtfertigt.

Dennoch méchte man mehr Uber das Thema wissen im Land
Spanien, wobei eine Querschnittstudie wieder passt. Zudem sind
viele Fragebdgen ausgefiillt worden, was auch zur Querschnittstudie
passt.
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Kritik: Sehr schlecht, das nicht ein Ansatz oder Design aufgefiihrt ist,
somit kann der Vorgang nicht kritisiert werden. Es kénnte aber auch
eine Fall-Kontroll-Studie sein, da gezeigt wird, welche Angehérige mit
wenig Depression welche Coping-Strategien verfolgen und solchen
Coping-Strategien von Angehérigen mit vielen Symptomen fir eine
Depression. Der Unterschied der Gruppe wird hier gezeigt.

Stichprobe

53 Angehdorige von 43 P. in VS oder MSC, welche untergebracht sind im Irreversible
Brain Injury Institut in Madrid.

Fir die Anstelle wurden einige Kriterien genannt: Nicht jiinger wie 18 und nicht alter
wie 85. Nur Angehdrige von P, welche in diesem Institut hospitalisiert sind, kénnen
sich selber ausdriicken, Geben die Zustimmung an der Teilnahme.

Diese P. wurden noch Neurologisch gecheckt und ein GCS gemacht. Sie hatten auch
gewisse Kriterien, die nicht genannt werden. Alle P. im VS entsprachen den
Amerikanischen Standards.

Negative Kritik:

53 Teilnehmer sind eine kleine Zahl fiir eine quantitative Studie. Die
Stichprobengrdsse ist reprasentativ fur Angehérige von P. im
Wachkoma in Spanien, jedoch passt dies nicht zur Methode und sie
wird auch nicht begriindet. Man weiss nicht viel tiber die Teilnehmer
und den Prozess der Stichprobe und ist somit auch nicht
reprasentativ. Es werden keine Drop-outs erwéhnt.

Die Stichprobe ist nicht genau beschrieben und nicht begriindet:

Es wird nicht erwahnt, wie diese ausgesucht wurden (Freiwillig oder
nicht?) Wussten die Teilnehmer um was es geht? (Gehort alles zu
den systematischen Fehlern) Jedoch wurden Kriterien fiir die
Teilnahme der Angehdrigen aufgestellt, jedoch werden die Kriterien
fur die Patienten nicht genannt.

Es fehlen einige Angaben uber die Angehérigen und die Patienten:
Angehdrige: Wieviel Zeit verbringen sie mit dem Patienten? Da es
mehr Angehdrige sind, sind es meistens Eltern fur ein Kind? Es gibt
eine soziodemographische Tabelle, aber die Belastung kann nicht
abgeschatzt werden wenn nicht bekannt ist, wieviel Zeit sie mit dem
Angehorigen verbringen — zudem kénnten Unterschiede in den
Coping-

Strategien auftauchen!?

P. im Wachkoma: Wie lange sind sie schon im Institut? Werden von
den Angehérigen auch pflegerische Massnahmen erfordert, wie lange
sind sie mit dem P. zusammen am Tag? Einige Informationen
bekommt man aus der soziodemographischen Tabelle, aber nicht
alles.

VS entsprach den amerikanischen Standards, was sind aber mit den
MSC Patienten, wurden die nicht gecheckt?

Datenerhebung

Es sind alles Fragebdgen zum selber ausfillen, ausser das COPE, das ein kleines
Interview ist, worauf die Antwort gemessen und eingeteilt wird. Beim Maladjustment
wird nicht erwahnt, was es genau ist.

Wie héaufig sind diese Messinstrumente durchgefiihrt wurden?
Es wird auch nicht erwahnt, wer welche Fragebdgen ausfillt, oder ob
alle dies machen. Die Datenerhebung passt zur Fragestellung, jedoch
fehlt ein Messinstrument fur die Not, die im Ziel genannt wird. Zudem
werden keine Vergleichswerte gegeben, was gilt als ,normal“?

Messverfahren und
Intervention

Es wurden 4 Messinstrumente eingesetzt wie:

Beck Anxiety Inventory (BAI) Reliabilitat 0.75, Cronbach alpha 0.92-
Selbstangewendeter Fragebogen

Beck Depression Inventory (BDI-Il) Cronbach alpha 0.88. Selbstberichtender
Fragebogen. Bei dem BAI und dem BDI-Il wurden cut-off Point genutzt.
Brief Cope Orientation to Problem Experience (COPE) Interview
Maladjustment Skala.

Keine Angaben zu der Anzahl Durchfiihrungen der Messinstrumente.

Mdogliche Verzerrungen sind nicht erwahnt.

Die Auswahl der Messinstrumente wird nicht begriindet, jedoch
werden die Messinstrumente selber genau erklart und auch die
Reliabilitat und Validitat. Zudem wird gesagt, dass sie die libersetzten
Fragebogen verwendeten. Bei den Fragebdgen werden cut-off Points
verwendet, was Sinn macht und auch einen Vergleich méglich macht.
Reliabilitat: Zu jedem Messinstrument wurde das Cornbachs alpha
berechent.
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Alle Sklaen sind auf dem Ordinalniveau. Ausser das COPE wurde mit
der Likert Skala gemacht und kann auch als Intervallniveau genutzt
werden.

Datenanalyse

Die Daten wurden anhand des SPSS v.19 analysiert. Eine deskriptive Analyse wurde
fur die soziodemographischen Variablen gemacht. Um einen signifikanten
Unterschied vom Level der Depression und Angst und die genutzten Coping-
Strategien zu vergleichen, wurde ein t-test mit dem Bonferroni Korrelation gemacht.
Diese Effektgrosse wurde berechnet mit dem Cohen’s d. Durchschnittlicher
Unterschied von Fehlanpassung wurden nicht berechnet wegen dem kleinen Sample
und der tiefen statistischen Power. Die Skala zeigt aber, dass 85% der Angehérigen
eine Fehlanpassung machen. Der Rest wurde berechnet. (was und wie?)
Signifikanzniveau?

Datenniveau der erhobenen Daten?

Alle Sklaen sind auf dem Ordinalniveau. Ausser das COPE wurde mit
der Likert Skala gemacht und kann auch als Intervallniveau genutzt
werden. Die statstischen Analyse passt zu den Skalenniveaus.

In den Resultaten werden deskriptive Daten gezeigt fur Coping,
Angst, Depression und Fehlanpassung — es wird aber nur gesagt,
dass fur die Soziodemographischen Daten eine deskriptive Analyse
durchgefihrt wurde.

Es ist komisch, dass sie die maladjustment Skala nicht abbilden und
sie nicht vergleichen mit den anderen Instrumenten, jedoch wird das
Ergebnis beschrieben.

Was in der Statistical analysis steht, stimmt nicht mit den Tabellen der
Resultate tberein!

Ethik Schreiben das sie sich die Zustimmung fur die Teilnahme geholt haben. Gut das sie sich die Zustimmung holten, jedoch steht nichts Uber die
Zustimmung der Ethikabteilung des Instituts.
Ergebnisse Coping-Strategien: Die meistgenutzten CopingStrategien waren folgende: Aktiv Die Ergebnisse sind prazise.

Coping, Instrumental Unterstlitzung, Planung und Akzeptanz — dies gehdrt zu den
Problemfokussierten Strategien. Auch genutzte Strategien waren Entliiftung und
Emotionale Unterstiitzung, was zu den emotional fokussierten Strategien gehort.
Humor wurde Uberhaupt nicht genutzt, sowie Substanzenabusus und
Verhaltensloslésung. Wichtig seien aber auch die emtotional fokussierten Strategien
gewesen (zwischen 30-40%).

Coping-Strategie und Depression: In der Tabelle IV werden die verschieden
angewendeten Coping Strategien dargelegt, von Personen mit klinischen depressiven
Symptomen und solchen ohne (cut-off Point). Die Signifikanz liegt bei 0.0015, wobei
es signifikante Unterschiede bei Verleugnung, Akzeptanz, Selbstschuld und der
Verwendung von Emotional fokussierten Strategien, wobei die Akzeptanz
hauptsachlich von den nicht- klinischen Genutzt wurden und die anderen Coping-
Strategien von den Klinischen.

Coping- Strategie und Angst: “ Die Gleichen Coping-Strategien werden angewendet.
Auch hier gibt es die Unterschiede bei Verleugnung, Akzeptanz, Selbstschuld und der
Verwendung von Emotional fokussierten Strategien, wobei die Akzeptanz
hauptséachlich von den nicht- klinischen Genutzt wurden und die anderen Coping-
Strategien von den Klinischen.

Die Ergebnisse werden verstandlich in Tabellen préasentiert (Table I-V).

Die Tabellen sind anschaulich dargestellt, jedoch mit kleinen Fehlern:
Tabelle 1V ist klar und ubersichtlich dargestellt. Aber Tabelle IV und V
sind nicht identisch aufgebaut, es fehlen Details was zeigen lasst, das
nicht sauber gearbeitet wurde (zB wird einmal das Wort Caregivers
genutzt, bei der anderen Tabelle das Wort relative).

Coping-Strategien nicht genau beschrieben: Welche Strategien
gehort zu den Oberthemen emotional oder Problemfokussierte
Strategie?

Zudem wurde nie etwas zu dem Thema ,Search for transcendenci*,
was aber eine hohe Anwendung hatte.

Bei der Fehlanpassung wére es interessant gewesen zu wissen, was
und wo Fehler auftauchen, diese hatte man koppeln kénnen mit den
Coping Strategien und somit eine gute Intervention zu planen.

Diskussion und Interpretation
der Ergebnisse

Die Resultate dieser Studie zeigen, dass es eine hohe Pravalenz fur Depression und
Angst und Fehlanpassung gibt. Dies wird auch durch die anderen Studien bestétigt.
Es wird auch bestatigt, dass die Angehorigen ein hohes Level an Not vorweisen.
Aktive Coping Strategien (Aktiv Coping, Instrumental Unterstutzung, Planung und
Akzeptanz) waren die meist genutzten Coping-Strategien von den Angehdrigen.
Jedoch nutzten viele (mehr wie 1/3) Verleugnung und Eigenablenkung. Humor,
behavioural disengagement und Substanzennutzung wurdne nicht gemacht.

Die Ergebnisse sind Vergleichbar mit Leonardi et al, welcher auch rausfand, das die
Meistgenutzten CopingStrategien Akzeptanz, Religion, Positives reintegration und

Diskussion und Schlussfolgerung werden in dieser Studie
zusammengenommen:

Es werden alle Resultate diskutiert, jedoch wird der Fokus auf die
Coping-Strategien gesetzt. Die gefundenen Resultate zu Depression,
Angst und Fehlanpasssung werden auch fast nur in Bezug zu den
Coping-Strategien diskutiert, was aber gut ist, denn das war ihr Ziel,
die Beziehung von Depression, Angst und Fehlanpassung mit den
Coping-Strategien zu studieren! In der Diskussion sagen sie nichts
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Planung sind. Es ist auch zu Vergleichen mit der Studie von Morena und Cruzado,
welche zeigten, dass Akzeptanz eine Vorbeugung von PGD ist. Aber mit Selbstschuld
und Verleugnung das PGD steigt.

Hauptaussage: Es kann gesagt werden, dass Coping Strategien eine Voraussagung
machen kénnen zu Depression, Angst und Fehlanpassung. Akzeptanz kann dich
schiutzen vor Angst und Depression. Jedoch sagen Verleugnungm Self-blame und
Emotional fokussierte Strateigen ein hohes Level an Angst und Depression voraus!

mehr Uber die Hypothesen, jedoch kann herausgelesen werden, dass
diese bestarkt werden. Jedoch steht in der Hypothese avoidance
(Vermeidung) und ind er Diskussion Denial (Verleugnung). Es wird
nirgens definiert, unter was avoidance definiert ist und was fur
Begriffe dafir verwedet werden kénnen.

Die Interpretation stimmt mit den Resultaten tberein.

Die Resultate werden mit anderen Studien verglichen

Hohe Pravalenz? Wurde dies mit dem Normwert verglichen? (Zu
Beginn der Diskussion)

Fehlanpassung wurde nicht mit Coping Verglichen und kann deshalb
nicht allgemein gesagt werden, dass die Coping Strategie eine
Voraussage dafir ist.

Schlussfolgerung,
Anwendung und Verwertung
in der Praxis

Angehdrige sollten eingeschatzt werden, bezuglich Depression und Angst und
Fehlanpassung und psychologische Unterstltzung beiten. Die Akzeptanz s ollte als
Ciping strateige promitet werden und die Verlegunung und Selbstschuld entmuigt
werden.

Limitation: Kleine Stichprobe, Querschnittstudie. Es musste nun Langzeitstudien
gemacht werden mit grosseren Stichprobe.

Die Studie ist sinnvoll und in der Limitation werden Schwachen
aufgewogen. Die Starke der Studie wird zum Schluss nicht mehr
genannt.

Die Umsetzung in der Praxis sind grob beschrieben (keine Angaben
zu Professionen, Intensitét etc.) — Angehdrige sollten eingeschéatzt
werden, beziiglich Depression und Angst und Fehlanpassung und
psychologische Unterstiitzung beiten. Die Akzeptanz s ollte als Ciping
strateige promitet werden und die Verlegunung und Selbstschuld
entmuigt werden.

Die Studie ware wiederholbar in einem anderen Setting, was bereits
schon geschehen ist in der Studie von Leonardi et al. Dies kdnnte
man bestimmt auch in anderen L&ndern durchfihren. Jedoch gibt es
keine genaue Beschreibung zur Stichprobenauswahl und auch zu den
Chrarkteristikas der Angehérigen (pfelge zu Hause, Langzeitpflege
etc.), deshalb ist der genaue Vorgang dieser Studie nicht
wiederholbar. Zudem miissten die Messinstrumente auch in anderen
Sprachen Ubersetzt werden, damit man dies vergleichen konnte.
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Studie 9
Forschungsschritte

Inhaltliche Zusammenfassung

Problembeschreibung
Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Ziel: Lebensqualitat und seine Einflussfaktoren, psychologische Belastung und Niveau
der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung evaluieren

Definition und Erklarung Wachkoma, Umwelt bzw. Angehdrige, Relevanz etw. fir
Angehdrige zu machen (biopsychosoziales Modell)

Wenige soziale Beziehungen und wenig Interessen (in und ausser Haus) (10-12)
Hohes unerfilites Bedirfnis nach Information und Kommunikation (11)

Bezug zu Studien, die wir bereits gelesen haben

Veranlagung und Hoffnungslosigkeit spielen gemeinsam eine wichtige Rolle beim
Vorhersagen/Beeinflussen von verschiedenen Belastungen (14)
Geschlechterunterschiede: Manner haben bessere psychische Gesundheit als Frauen,
koérperlich keine Unterschiede; viel Sorge hat negativen Einfluss auf Psyche bei beiden,
Depression wirkt sich nur auf Frauen aus (15)

Einige Studien zum Zusammenhang von Copingstrategien und Belastung: Mehr
Sorgen, Depression, Familienbelastung und langanhaltender Kummer stehen in
Zusammenhang mit haufig angewendeten Vermeidungsstrategien (17)

Akzeptanz schitzt stark, wohingegen Strategien mit Ablehnung, Schuldzuweisungen an
sich selbst und Fokus auf Geflihle einen negativen Effekt haben (18, 19)

Akzeptanz und Fokus auf positive Gefuihle und Werte sind gut (20)

Keine Studien, die Wut einschliessen

Keine Studien zu Lebensqualitat, obwohl LQ immer mehr Thema wird in verschiedenen
Sozial- und Gesundheitsbereichen , nur eine Studie, die die Veranderung von LQ,
langanhaltendem Kummer und Familienbelastung im Laufe der Zeit untersucht (25)
Definition LQ: Wahrnehmung einer Person von ihrer Position im Leben im Kontext der
Kultur und des Wertesystems. Die Beziehung zu ihren Zielen, Erwartungen, Standards
und Angelegenheiten.

Demenzabschnitt

Sie werden ein spezielles Assessment MOS-SSS.

Die Fragestellung erscheint wichtig und sinnvoll im
Gesundheitsbereich. Es werden kaum Hypothesen aufgestellt.
Immer wieder wird das biopsychosoziale Modell erwahnt aber
nichts damit gemacht, das ist komisch.

Es werden viele andere und passende Studien und deren
Ergebnisse miteinbezogen.

Die Relevanz fur Thematik wird deutlich.

Ansatz/ Design

Beobachtungsstudie

Es geht um Erfahrungen und Emotionen, daflr wére ein qualitatives
Design besser geeignet. Da jedoch die Zusammenhange und
Wirkungen erfasst werden ist das Design in Ordnung.

Stichprobe Angehorige von erwachsenen Patienten in VS oder MCS, die zum Zeitpunkt des Eine grosse Einschrankung ist, dass sie nur Angehérige aus einem
Interviews im Zentrum waren Zentrum genommen haben! Wie genau wurden diese kontaktiert?
TN wurden eingeladen an Studie teilzunehmen Plakat? Personlich? Wie lang waren die Patienten im Zentrum, zum
Hauptangehorige (Zeit und Verantwortung) Zeitpunkt der Kontaktaufnahme UND des Interviews?
Die Stichprobengrésse wird nicht kalkuliert und nicht begrindet.
Es steht nichts tber Drop-outs.
Die Stichprobe eher nicht randomisiert und reprasentativ.
Datenerhebung Zwischen 01/11 und 03/13 im Coma Research Centre fiir Diagnose und Prognose bei Wo ist das Zentrum?

DOC
Protokoll umfasst kurze Einfihrung in Assessments, Modalitaten und Ziele der Studie

Die TN waren beeinflusst wenn sie schon so viel im Voraus Uber
die Studie erfahren
Wieso wollen sie die Finanzen wissen?
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Sozio-demografischer Fragebogen fir finanzielle Details, 7 selbsterzéhlende
Fragebogen, um LQ, Belastung und soziale Unterstiitzung zu evaluieren
Alle Interviews wurden von einem psychologischen Experten des Zentrums
durchgefuhrt.

Fragebogen oder Interview??? Was macht der Experte genau? Ist
es immer der gleiche?

Messverfahren und
Intervention

Word Health Organization Quality of Life-Bref (WHOQOL-BREF)

Selbstverwaltender (self-administered) Fragebogen mit 26 Items (24 fur jede Facette
der LQ, 2 fur Ubergreifende LQ und allgemeine Gesundheit, diese wurden nicht in
Studie miteinbezogen)

Ziel: LQ evaluieren

Lwie sehr, ,wie komplett®, ,wie oft*, ,wie gut‘, oder ,wie zufrieden” sich die Angehdrigen
in den letzten 15 Tagen gefuhlt haben

Es ist immer ein 5-Punkte-Skala da aber es gibt verschiedene Antwortskalen fur
verschiedene Bereiche

Bereiche: korperliche, psychische Gesundheit, soziale Beziehungen, Umwelt

Werte von 0-100

State Trait Anxiety Inventory- Y (STAI-Y)

Um Gefiihle wie Beflirchtung, Anspannung, Nervositat und Sorgen zu messen

Zwei Hauptfaktoren: ,State Anxiety“: voribergehender Zustand, Gefiihle, die sich auf
eine bestimmte Situation bezogen entwickeln

»Trait Anxiety“: generell und langanhaltender Zustand

40 Items von 1 bis 4

Scores von 20-80, je hoher desto mehr Besorgnis

Beck Depression Inventory (BDI-II)

21 ltems; self-reported; evaluiert die Prasenz und den Schweregrad von depressiven
Symptomen; es misst kognitive Erscheinungsformen wie Pessimismus, Schuld,
Selbstkritik, Selbstachtung und somatisch-affektive Symptom, wie Verlust an
Interessen, Verlust an Energie, Veranderungen in Essen und Schlafen, Agitation und
Weinen; Score von 0-63, je hoher desto schwerere Symptome; zwei typische Muster:
Traurigkeit und Nervositat; Scores sind gruppiert in Kategorien minimal, mild, moderate
und schwere Symptome

BDI-II row scores werden transformiert in Prozentanteile (geméss Ghisi et al.) um TN in
4 Kategorien des Schweregrads zuordnen zu kdnnen: niedrig, mild, moderat, schwer

Prolonged Grief Disorder Questionnaire (PG-12)

12-Item Fragebogen

Um prolonged grief disorder (Stérung durch langanhaltenden Kummer) zu
diagnostizieren durch das Entdecken von Mustern von spezifischen
Kummersymptomen

3 Teile: Abtrennen der Belastung durch das Fokussieren auf den Krankheitszustand des
Patienten, Kognitive, emotionale und Verhaltensbezogene Symptome (z.B. Verwirrung
Uber Rolle, Schwierigkeiten Verlust zu akzeptieren, Unfahigkeit anderen zu vertrauen,
Betaubtheit seit dem Verlust), Verminderung der Betétigungs, sozialen und anderen
wichtigen Aktivitaten, aufgrund des Gesundheitszustandes des Patienten.

Coping Orientations to Problem Experiences (COPE)
60 Items Skala, um 15 verschiedene Copingstrategien fur stressige Situationen zu
beurteilen

Wieso wurden die 2 nicht miteinbezogen? Wie haben die Forscher
das gemacht, dass die 2 nicht in Score miteingeflossen sind?

Ob Datenerhebungsmethode bei allen gleich ist steht nicht aber es
ist anzunehmen.

Sehr vage und nicht nachvollziehbar erklart!

Warum wurden beide Hauptfaktoren gewéahlt? In anderer Studie nur
einer. Begriindung!

Wie wurden die Assessments ausgewahlt? Nicht nachvollziehbar
beschrieben.

Ein paar Beispiele wie die Assessments aussehen waren hilfreich.
Es steht nichts von Verzerrungen.

Gute der Assessments?
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Jede Copingstrategie setzt sich aus 4 items zusammen (Werte von 4-16)

15 Copingstrategien kénnen in 5 Faktoren organisiert werden: Soziale Unterstiitzung,
Vermeidung, Positive Einstellung, Problemorientierung, Religion

Hoherer Wert-> o6fters genutzte Strategie

State —Trait Anger Expression Inventory-2 (STAXI-2)

57-ltems Inventory, um Intensitat, Ausdruck und Kontrolle der Wut zu messen mit einer
4-Punkte-Skala (nicht immer- fast immer)

3 Teile: state-anger, trait-anger und anger expression index (AX-Index)

STAXI-2 liefert eine Ubergreifende Messung des gesamten Wutausdrucks, 6 Skalen und
5 Unterskalen

State Anger Scale (S-Ang): Intensitét der Wut als ein Gefuihlszustand zu einem
bestimmten Zeitpunkt — 3 Unterskalen zusammengesetzt aus jeweils 5 Items: State
Anger/Feeling (S-Ang/F), State Anger/Verbal (S-Ang/V) und State Anger/Physical (S-
Ang/P)

Trait Anger State (T-Ang): Wie oft Wut ausgedrickt wird im Laufe der Zeit — 2
Unterskalen aus jeweils 4 ltems: Trait Anger/Temperament (T-Ang-T), Trait
Anger/Reaction (T-Ang-R)

Anger Expression und Anger Control Skalen erheben 4 Traits (Eigenschaften) mit
jeweils 8 Items: Anger Expression-Out (AX-O) misst den Ausdruck von Wut gegeniiber
anderen Personen oder Objekten; Anger Expression-In (AX-l) wertet Unterdriickung der
Wut aus; Anger Control-Out (AC-O) berichtet wie die Person die Wut kontrolliert, um
einen Ausbruch zu verhindern; Anger Control-In (AC-1) misst wie eine Person Wut
kontrolliert wahrend sie sich beruhigt oder ,abkuhlt*

Row Scores werden in T-scores transformiert, basierend auf Alter und Geschlecht

Medical Outcome Study Social Support Survey (MOS-SSS)
19-Item-Skala um soziale Unterstiitzung zu messen
Item Score 1-5
Beinhaltet verschiedene Dimensionen der Unterstiitzung
- Emotionale und Informationsunterstitzung (Ausdruck positiver Beeinflussung,
empathischem Verstandnis, Ermutigung Gefiihle auszudriicken und
Versorgung an Ratschlagen messen)
- Konkrete Unterstiitzung (materielle Hilfe anbieten oder Verhaltenshilfe
messen)
- Unterstltzung durch Zuneigung/Liebe (Ausdruck von Liebe und Zuneigung
messen)
- Positive soziale Interaktion (Verfigbarkeit anderer Personen, mit denen man
lustige/spassige Dinge unternehmen kann messen)
Lineare Transformation damit Werte im Bereich 0-100 liegen

Sehr kompliziert! Ist das nétig, das Assessment so zu erklaren?

Wieso Transformation, wie wurde das gemacht und was haben
Alter und Geschlecht damit zu tun? Sehr vage und nicht
nachvollziehbar!

Datenanalyse

Haufigkeiten und Prozentanteile werden kalkuliert um sozio-demografische und
finanzielle Charakteristika darzustellen

Deskriptive Statistik fuir WHOQO-BREF, BDI-Il, STAI-Y, PG-12, STAXI-2, COPE und
MOS-SSS

Was bedeutet das?

Was ist Grund oder Zweck der deskriptiven Statistik?
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One-sample t-test, um Durchschnittswerte von WHOQO-BREF, STAI-Y und STAXI-2
mit den Werten der normalen Stichprobe (NS) zu vergleichen. Und MOS-SSS mit der
Stichprobe mit den chronisch Kranken zu vergleichen.
Two-tailed Pearson Korrelation wurde kalkuliert fir/zwischen Zeit, die die Angehorigen
der Pflege widmen = Zeitaufwand, WHOQO-BREF, BDI-Il, STAI-Y und MOS-SSS.
Gemass Cohen (45) wurden die Korrelationskoeffizienten folgendermassen interpretiert:
0.00-0.10 = trivial, 0.10-0.30 = klein, 0.30-0-50 = moderate, > 0.50 = gross
Signifikanzlevel Alpha = 0.05
Bonferroni’s Korrelation wurde genutzt um den ersten type error einzugrenzen, wenn
multiple Regressionen gemacht wurden.
Hierarchische multiple Regressionsanalyse um Einflussausmass von: psychologischen
Variablen, wahrgenommener sozialer Unterstiitzung, Zeit seit des Ereignisses, Alter und
Bildungsniveau der Angehorigen auf WHOQO-BREF zu untersuchen
Die Variablen wurden bei der hierarchischen Regression in 4 Blécke aufgeteilt:

1. Copingstrategien

2. Depressionssymptome, Sorgenniveau, Wut

3.  Wahrgenommene soziale Unterstiitzung gemessen mit MOS-SSS

4. Zeit seit Ereignis, Alter, Bildung
Alle Analysen mit SPSS gemacht

Woher kommen die Patienten/TN mit einer chronischen
Krankheit??

Zuvor wird nicht geschrieben, dass der Zeitaufwand eine Rolle
spielt.

Ethik

Ethisches Komitee des neurologischen Instituts

Diirftige Informationen

Ergebnisse

129 Angehdrige, Durchschnittsalter 52.8 Jahre, v.a. weiblich und Partner,
Durchschnittlich 13 Jahre Schule, Durchschnittliche tagliche Pflegezeit: 6 h,
erwerbstéatige Angehdorige (Voll-oder Teilzeit) pflegen auch mehr als 3 h taglich

64,3 % im VS, 75,2 % in Langzeitpflegeeinrichtung, 14 % in Post-Akut und 10,8 % zu
Hause

Durchschnittszeit seit Ereignis 40 Monate

Bonferroni’s Korrelation Signifikanzlevel bei 0.0011

Drei (psychische Gesundheit, soziale Beziehungen, Umwelt) von vier Faktoren des
WHOQO-BREF waren signifikant niedriger als bei NS.

Keine signifikanten Unterschiede bei STAI-Y Werten nach Bonferroni’s Korrelation
Sorge und Wut ist gleich wie bei NS

Ca. 30 % berichtet von einem héheren Niveau der depressiven Symptome

Ca. 20 % erfillen die Kriterien fur prolonged grief; zeigen Schwierigkeiten beim
Prozess, sich an die Situation anzupassen

Wert von Intensitat von Wuterfahrungen, Wutausdruck und Kontrolle ist gleich wie bei
NS.

Copingstrategien: Problem-orientierte, positive Einstellung und Zuwendung zu einer
Religion werden ofters genutzt.

Keine statistisch signifikanten Unterschiede bei wahrgenommener sozialer
Unterstitzung (MOS-SSS) verglichen mit chronisch kranken

Positive und hohe Korrelation zwischen STAI-Y und BDI-II

WHOQO-BREF Bereiche Soziale Beziehungen und Umwelt korrelieren positiv mit STAI-
Y und BDI-II

Bereiche des MOS-SSS emotionale und Informationsunterstiitzung, positive soziale
Interaktionen und genereller Index korrelieren umgekehrt mit BDI-Il Werten.
Zeitaufwand korreliert mit nichts.

Copingstrategie positive Einstellung ist ein signifikanter Einflussfaktor auf die Bereiche
psychische Gesundheit, soziale Beziehungen, Umwelt des WHOQO-BREF.

Durchschnittswerte bringen nicht viel. Viel wichtiger wére zu
wissen, dass alle Angehdrigen z.B. mindestens 3 Stunden taglich
pflegen oder dass das Ereignis bei allen mindestens 6 Monate her
ist.

Die Tabellen sind gut und geben zusatzliche Informationen
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Nimmt man den Block psychologische Faktoren hinzu, erhoht sich dieser Einfluss noch
mehr. Die einzige Ausnahme ist die korperliche Gesundheit, die nie beeinflussend wirkt.
Es resultiert, dass BDI-II der relevanteste Einflussfaktor auf LQ ist.

Nimmt man die Blécke 3 und 4 noch hinzu erhdhen sich die erklarten Variablen nicht
signifikant.

Diskussion und Interpretation
der Ergebnisse

Schwierigkeiten bei sozialer Unterstiitzung und hohe Belastung.

Zeitaufwand ist generell hoch, viele Angehorige geben deshalb ihren Job auf oder
reduzieren, auch wenn der Patientin einer Institution untergebracht ist.

Wie bei friheren Studien zeigen TN hohen Level an Depression und Schwierigkeiten
mit der Situation umzugehen und sich vom Ereignis zu erholen. Trotzdem ein paar
Unterschiede zu 10,11,18: Schwere Depressionssymptome sind weniger haufig als bei
Studie mit 487 Angehdrigen; Sorgen sind wie bei NS; diese Stichprobe zeigt hohen
Level an Depressionssymptomen aber niedrigen Level bei Sorgen > mdgliche
Erklarung: durchschnittliche Zeit seit Ereignis ist ziemlich hoch, eine andere
Querschnittstudie (16) zeigte, dass Sorgenlevel signifikant niedriger ist je langer das
Ereignis her ist.

Wie auch Leonardi (11) zeigt diese Studie, dass nur 20 % Schwierigkeiten mit dem
Umgang der Situation haben und unter langanhaltendem Kummer leiden. Eine
spanische Studie (18) hat eine dreimal héhere Prozentteil herausgefunden - mdogliche
Erklarung: spanische Studie hatte kleine Stichprobe und ist dadurch weniger
reprasentativ > andere Erklarung: Angehorige wenden andere Copingstrategien an
Vermeidung ist die am wenigsten genutzte Copingstrategie, was interessant ist, da ein
haufiger Gebrauch dieser Strategie zusammenhangt mit héheren Level von Sorge,
Depression, Familienbelastung und langanhaltendem Kummer (17)

Ausserdem ist diese Erkenntnis wichtig, weil sie herausgefunden haben, dass die
Vermeidung eine relevante Rolle bei der Beeinflussung von schlechter LQ (psychische
Gesundheit)

Akzeptanz ist die am vierthaufigsten genutzte Copingstrategie, was der Entwicklung von
langanhaltendem Kummer schiitzend entgegenwirkt. (18)

Copingstrategie positive Einstellung scheint auch ein Einflussfaktor fur eine bessere LQ
zu sein.

Diese Studie zeigt, dass die Wut normal ist (NS). Etwas anderes zeigen andere
Studien, die sich aber auf Angehorige von Demenzkranken oder Palliativen bezieht.
(23,24)

Es braucht weitere Untersuchungen, die in die Tiefe der Wutdimensionen gehen, mit
kalkulierter Stichprobe und semistrukturierten Interviews — ein Mix aus quantitativem
und qualitativem Studiendesign.

Bastianelle et al. (25) zeigt eine schlechte LQ. Dies bestéatigt diese Studie in den 3
Bereichen psychische Gesundheit, soziale Beziehungen, Umwelt (z.B. finanzielle
Ressourcen, Sicherheitsgefuhl und Gesundheits- und Sozialdienste). Unterschied zu
Studie von Leonardi (11): keine relevanten Problem bei kdrperlicher Gesundheit.

Wie auch in friheren Studien gezeigt wurde wird deutlich, dass Freizeitaktivitaten, die
voraussetzen, dass man in Kontakt zu jemandem bleibt am meisten reduziert werden
(11) -> Diese Studie bestérkt die Evidenz dieses Phanomens

Es findet eine kurze Zusammenfassung statt, dann wird ein Bezug
zu anderen Studien sehr schdn und sinnvoll hergestellt.

Die Gemeinsamkeiten und Unterschiede zu anderen Studien
werden differenziert erklart und mogliche Hypothesen daftr
aufgestellt.

Es ware schon, wenn die Ergebnisse nicht nur so aufgelistet
werden, sondern wenn in der Diskussion ein Bezug hergestellt wird
und die Ergebnisse erklart werden. Was bedeutet das, wenn X und
Y korrelieren?
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Level der wahrgenommenen sozialen Unterstiitzung ist ebenso wie bei chronisch
Kranken niedrig (42)

Ein Anstieg von sozialer Unterstiitzung hat einen Abstieg der Depressionssymptome zu
Folge (und umgekehrt) > deshalb ist es sehr wichtig sozialer Isolation vorzubeugen,
indem man die sozialen Beziehungen unterstiitzt.

Denn die soziale Unterstiitzung wirkt sich auf Depressionssymptome aus und die
wiederrum signifikant auf Belastung!

Der Zeitaufwand ist nicht streng mit Belastung zusammenhéangend, jedoch ist die
soziale Unterstutzung stark assoziiert mit Depressionssymptomen, die wiederrum die
LQ stark beeinflussen.

Unterstiitzende Interventionen missen Psychologisches, Soziales und Umwelt
integrieren (biopsychosoziales Modell).

Schlussfolgerung,
Anwendung und Verwertung
in der Praxis

Limitationen

1. Querschinttstudiendesign erlaubt es nicht kausale Zusammenhéange zwischen
den Variablen zu schliessen.

2. Die Angehdrige wurden interviewt, wéhrend die Patienten in dem Zentrum
waren. Es ist ein ganz anderer Moment als im Alltag. Diesen Einfluss/Effekt
haben die Forscher versucht zu limitieren, indem sie einen
Expertenpsychologen einsetzen und die Angehdrigen aufgefordert werden
ihre personlichen Erfahrungen frei zu reflektieren.

3. Der Grossteil der TN kommt aus Norditalien, was die Generalisierung der
Ergebnisse einschrankt. Dieser Effekt kodnnte durch die grosse Stichprobe
abgeschwacht worden sein.

Zukiinftige Studien sollten Zusammenhange weiter untersuchen, ahnlich wie Pagani et
al. (13). Es waére interessant zu wissen, ob Wut oder soziale Unterstiitzung als Mediator
fur LQ agieren.

Diese Studie zeigt, dass 3 Dimensionen beachtet werden mussen: LQ, psychologische
Belastung und wahrgenommene soziale Unterstitzung

Diese Studie liefert Evidenz, dass Angehdrige in ihrer Rolle durch biopsychosoziale
Interventionen unterstiitzt werden mussen. Interventionen sollen auf Level der
Gesundheit der Person aber auch auf dem Level der sozialen Umwelt gemacht werden.
Die Psyche soll dahingehend unterstiitzt werden, dass fir tiefe Akzeptant der Situation
gearbeitet wird, den Angehdrigen geholfen wird, die Erfahrungen des Verlusts
anzuerkennen und ihnen die Integration der Vergangenheit, der Gegenwart und der
Zukunft zu erleichtern.

Angehorige sollen die Mdglichkeit haben Wut und Belastung ausdriicken zu kénnen
Soziale Eingebundenheit der Angehdrigen soll unterstiitzt werden in allen 4
Dimensionen: emotional, informell, greifbar/konkret und Zuneigung

Angehorige sollen unterstitzt werden ihre Arbeit und die ADL mit der Rolle des
Pflegenden in Einklang zu bringen.

Sich um Angehdrige zu kimmern sollte Routine fiir das Gesundheitsteam werden!

Die Limitationen sind nachvollziehbar beschrieben.

Die Empfehlungen an die Praxis toll!
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Studie 10
Forschungsschritte

Inhaltliche Zusammenfassung

Problembeschreibung
Bezugsrahmen
Forschungsfrage

Wachkoma: Erscheinungsbild, steigende Haufigkeit, Prognose

Problemstellung: Patientenmanagement ist ein zunehmendes Problem bei Medizin,
Ethik und Psychologie. Es ist schwierig die Strukturen zu managen, wenn der Patient
in Langzeitbringung oder zu Hause ist. Er benétigt rund um die Uhr Medizin und
Pflege. Verantwortlich sind nach Austritt die Familie oder der Sozialdienst.

Stern et al. Beschreibt das emotionale Paradoxon, dass es den Angehdrigen nicht
erlaubt ist, eine Strategie zum Trauern auszuarbeiten, weil der Patient ja nicht tot ist,
aber auch nicht mehr so lebendig ist wie friiher. Angehérige leugnen oft, was passiert
ist oder denken sich eine Geschichte zu dem Ereignis aus. Das Herauszdgern und
die Ungewissheit verursachen dann psychosomatische Stérungen, Schlafstérungen
und Appetitverlust (7).

Ziel: die emotionale Reaktionen, psychosoziale Aspekte und Bewaltigungsstile
untersuchen. Das Ganze in ltalien, ein Land, in dem die Angehdrigen und die Familie
eine wichtige Rolle in der sozialen Organisation hat.

Es werden die Definition tUber das Krankheitsbild Wachkoma, die
Problemstellung und die Relevanz fur die Thematik gut beschrieben.
Ausserdem wird auf die Prognose eingegangen.

Es werden keine Hypothesen gemacht.

Die Autoren machen nur wenige Beziige zu anderen Studien.

Das Ziel kdnnte etwas praziser sein.

Es wird nur auf das Problem der Pflege und der Verantwortung und
dem Problem der anderen ,Daseinsform* eingegangen.

Ansatz/ Design

Steht nicht explizit da, ich vermute quantitativ wegen der Fragebdgen, auch wenn es
nur 16 TN sind
Aber auch ein Teil qualitativ, wie sich im Leseverlauf herausstellt

Das Design wird nicht einmal genannt!

Stichprobe 20 Patienten, die in Langzeitunterbringung leben mit Diagnose PVS (Definition von Unklar: Sind alle 20 Patienten geeignet? Wird unterschieden bei den
American Neurology Academy mit Einschlusskriterien: Keine Awareness von sich verschiedenen Phasen der ,Remission“? Wer hat die Tests gemacht?
selbst oder der Umwelt, keine direkte Antwort durch Verhalten, kein Ausdruck oder In welchem Zeitraum fand die Rekrutierung statt? Was bedeutet
Verstandnis von Sprache beobachtbar, Schlaf-Wach-Rhythmus, komplette oder Hauptangehdoriger? Wo, wie lange und wie oft pflegen sie? Wie
teilweise Erhaltung des hypothalamischen und Hirnstammfunktionen) Die Patienten stehen sie zum Patienten?
mussten Tests durchlaufen. Wie wurde rekrutiert? Per Anzeige, personliche Anfrage..?

Deren Hauptangehdorige wurden zu Teilnahme an der Studie eingeladen. Alle pflegen  Die Stichprobe ist sehr eingeschrankt, nicht randomisiert und nicht
den Patienten freiwillig. 16 nehmen teil, unterschreiben Einverstandniserklarung und reprasentativ fur die Population, denn alle Teilnehmer sind aus der
flllen ein paar Fragebtgen aus. gleichen Einrichtung.
Was heisst, sie haben ein paar Fragebdgen ausgefullt??
Fir eine quantitative Studie sind 16 zu wenig!
Drop-outs nicht gut beschrieben
Datenerhebung Fragebogen und halbstrukturiertes Interview Sehr ungenau! Wo und wann haben die TN die Fragebdgen

ausgefillt? Waren sie allein dabei? Wer hat das Interview
durchgefihrt, wann und wurde/n die Person/en darauf vorbereitet?
Keine Information darlber, ob die Datenerhebung immer gleich
gemacht wurde und ob sie komplett ist

Messverfahren und
Intervention

Cognitive Behavioral Assessment — Primary Scale CBA-2.0)

Serie von Fragebdgen, das umfassende Themen von mdglichem klinischen Interesse
untersucht und Bereiche identifiziert, die im Leben der Person nicht ganz richtig
funktionieren. Es wurden nur Teil aus diesem Assessment verwendet:

State Trait Anxiety Inventory (STAI X1, X2): um zwei Formen (Zustand und
Charakterzug) der Sorge zu untersuchen

Es wird nicht begrtindet, wer sich wieso fur diese Assessments
entschieden hat.

Die Assessments sind sehr oberflachlich beschrieben. Riickschlisse
auf Datenniveau sind schwierig zu machen.
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Eyseneck Personality Questionnaire (EPQ): italienische Version, 48 dichotome ltems
fur die subjektive Evaluation einiger stabilen Dimensionen der Personlichkeit, die als
bipolares Kontinuum repréasentiert werden. Der Test deckt ab: Extraversion,
Neurotizismus, Psychotizismus. Es gibt ausserdem noch eine Liigenskala, die die
Préasenz sozialer Naivitat/Offenheit evaluiert.

Depression Questionnaire (DQ)
24 dichotome Items fir die subjektive Evaluation von Depressionssymptomen zu
evaluieren.

Je hoher der Wert, desto starker ausgepréagt ist die Variable.

Coping Inventory for stressful situations (CISS)
48 ltems, definiert 3 Dimensionen:

1. Orientierung gegeniber der Situation
Anstrengung das Problem zu l6sen und kognitiv zu rekonstruieren oder der Versuch
die Situation zu verandern

2. Orientierung gegentiber den Emotionen
Emotionale Reaktionen, Sorgen um einen selbst und genutzte Fantasien um den
Stress zu reduzieren

3. Vermeidung
Deckt die Aktivitaten und kognitive Veranderungen auf, die genutzt werden, um die
stressige Situation zu vermeiden

Family Strain Questionnaire (FSQ2)

Beinhaltet halbstrukturiertes Interview betreffend der Krankheit, sie mit ihr in
Verbindung stehenden wirtschaftlichen und praktischen Managementprobleme und
die Zuschreibung von psychosozialer Belastung (z.B. Scham) zu sich selbst oder
gegeniiber dem Patienten.

Beinhaltet ausserdem 35 dichotome ltems, um 5 Bereiche abzudecken: emotionale
Belastung, Probleme bei der sozialen Einbindung, Bediirfnis nach Wissen uber die
Krankheit, Zufriedenheit mit familiaren Beziehungen und Gedanken uber den Tod
Jeweils Werte von 0-4 angeben

Hoherer Score > hohere Belastung (ausser beim vierten Faktor, wo héhere Werte
eine gute Familienbeziehung anzeigt)

Dieses Assessment ist mir sehr ratselhaft! Eine Ligenskala? Eine
Begriindung ware sinnvoll!

Es ware sinnvoll zu schreiben, wie das gesamte Assessment aussieht
und dann erst, welche Teil (mit Begriindung!!!) man fur diese Studie
ausgewahlt und angewendet hat.

Was bedeutet Wirtschaftliche und Praktische
Managementprobleme??

Gute interne Konsistenz und test-retest Reliabilitat (19-21) wird
eigentlich eher benutzt bei Angehérigen von chronisch Kranken
(Lunge, Niere oder auch Krebs) - cool, dass das da steht!

Datenanalyse

Haufigkeitsverteilung um sozio-demografische Charakteristika zu analysieren und fiir
Teile vom FSQ2 in qualitativer Form

Lcritical ratio“ wurde genutzt um Werte der Angehdrigen mit denen der italienischen
Norm zu vergleichen

T-test der Studenten wurde genutzt um Unterschiede bei den Testwerten zwischen
Frauen und Méannern herauszufinden

Lineare Regression um den Zusammenhang zwischen emotionaler Belastung,
Bewaltigungsstrategien und Dauer der Krankheit zu sehen

Perason’s test um intratest Korrelationen zu identifizieren

Von den sozio-demografische Charakteristika war bisher noch nie die
Rede. Wo kommen diese plétzlich her?

Woher stammen die Norm-Werte? Wann, wie und wo wurden sie
erhoben?

Die Verfahren sind nicht klar beschrieben sondern nur aufgezéhlt.
Das Signifikanzniveau ist nicht ersichtlich.

Ethik

Keine Informationen

Es gibt keine Informationen beziiglich der Ethik.

Ergebnisse

Angehorige pflegen ein bis sieben Mal (Durchschnitt 5) pro Woche zwischen 2 und 5
Stunden (Durchschnitt 3)
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CBA2.0: Manner haben im Vergleich zur Normpopulation signifikant hdhere Werte bei
State Anxiety (momentane Sorgen), Neurotizismus und Depressionssymptomen.
Frauen unterscheiden sich nicht signifikant von Norm

CISS: Manner und Frauen nutzen haufig Bewaltigungsstrategien, die sich an der
Situation orientieren. Keine signifikanten Unterschiede zwischen ihnen bei Gebrauch
anderer Strategien

Signifikante Tendenz, dass die Orientierung an der Situation mit der Zeit nachlasst
FSQ2: Werte sind signifikant niedriger als die der Norm bei Bediirfnis nach Wissen
Uber die Krankheit, Qualitat der familiaren Beziehungen und Gedanken tber den Tod
Anstieg der emotionalen Belastung je langer die Krankheit schon besteht

Emotionale Belastung hangt signifikant mit Werten von State und Trait Anxiety,
Neurotizismus und Depressionssymptome zusammen

Probleme der sozialen Eingebundenheit hangen signifikant mit State Anxiety
(momentanen Sorgen) und Depressionssymptomen zusammen

Gedanken an Tod héangt signifikant mit State Anxiety und Depressionen zusammen

Qualitative Analyse fur semistrukturiertes Interview FSQ2:

50 % der Angehdrigen fiihlen sich nicht in der Lage die Dienste (Pflege) zu
organisieren und haben wirtschaftliche Probleme, verursacht durch die
Krankheit des Patienten

Bei 50 % scheinen die spirituellen Dimensionen zu helfen aber 37,5 % erkléaren,
dass es ihnen nicht hilft

Mehr als 70 % sagen, dass sie ein zurlickgezogenes Leben fihren mit keiner
oder wenig Moglichkeiten Freunde zu treffen, auszugehen oder such an
ausserhauslichen Freizeitaktivitdten zu engagieren

Mehr als 40 % sagen, dass sie nicht lesen oder TV schauen kdnnen

Was bedeutet das genau? Haben Die Angehdrigen weniger das
Bediirfnis, sind weniger zufrieden und machen sich weniger
Gedanken? Das macht nicht so Sinn.

Hangen sie positiv oder negativ zusammen? (Je mehr desto mehr
oder je mehr desto weniger?) zu ungenau!

Sind weiterhin die Depressionssymptome gemeint oder woher kommt
plétzlich die Depression?

Im Datenanalyseteil sollte bereits etwas von der Auswertung und der
Analyse der Interviews stehen! So ist es nicht nachvollziehbar!

Die Ergebnisse sind nicht sehr prazise dargestellt.
Die Abbildungen sind teilweise hilfreich und eine Erganzung.

Diskussion und Interpretation
der Ergebnisse

Auch wenn es wenig Studien Gber mannliche pflegende Angehdrige gibt, da es
meistens Frauen sind, gibt es doch die Tendenz, dass Manner mehr Schwierigkeiten
haben (25 Pflege bei Schwerstkranken) Hypothese: die Rolle des Pflegenden ist
nicht-traditionell fir den Mann, wodurch er konsequent unangepasste emotionale
Reaktionen ausdriickt.

Es bedarf Langzeitstudie um die Geschlechterunterschiede bei Belastung durch
Pflege zu verstehen, vor allem in Hinblick auf Personlichkeitsziige

Allgemein halten die Angehorigen Abstand von der nichtakzeptablen Realitét. Darauf
weisen hin: Dass sie sagen, dass sie keine Informationen Gber den
Gesundheitszustand des Patienten brauchen und nicht tber den méglichen Tod
nachdenken. 4 sagen sogar, dass sie sich fir den Zustand des Patienten schamen.
Gedanken an den Tod entstehen mit gleichzeitiger emotionale Fragilitat, die sich im
Laufe der Zeit erhéht und den Gebrauch von Bewaltigungsstrategien sinkt

Die Angehdrigen leben sozial eingeschrankt, viele haben begrenzte persoénliche
Interessen und beschreiben eine Unzufriedenheit mit den familiaren
Beziehungen sowie praktische und wirtschaftliche Probleme.

Es werden nicht alle Resultate diskutiert.
Es werden sehr wenige Hypothesen aufgestellt (nur eine).
Eine Diskussion oder Abgleich findet nicht grossartig statt.

Schlussfolgerung,
Anwendung und Verwertung
in der Praxis

Diese Kategorie der Angehdrigen ist sehr schlecht reprasentiert in internationalen
Studien, teilweise wegen der Schwierigkeiten in der objektiven Rekrutierung.
Zeigt mal wieder die Relevanz fur Health Professionals, die etwas fur die
Angehorigen machen sollten, welche viel zu lange viel zu allein sind in ihrer
langandauernden und haufig unumkehrbaren Situation sind.

Starken und Schwéachen werden nicht abgewogen und die
Limitationen sind nicht aufgefiihrt.
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Gutekriterien quantitativer und Qualitativer Studien tabellarisch dargestellt.

Quantitative Studien  Objektivitat Reliabilitat Validitat Eviden
zlevel
Studie I/ Leonardi et Das Vorgehen der Forscher ist Messinstrumente: Es gibt keine Referenzen zur Validitat der Messinstrumente. 2
al. (2012) in einigen Teilen nicht Instrumente um die Belastung der Angehérigen zu Interne Validitat: Es werden verschiedene Analyseverfahren
nachvollziehbar. Welches bestimmen: CNA, FSQ, SF-12, STAI-Y, BDI-ll, PG-12, durchgefiihrt, um die Instrumente untereinander vergleichbar zu
Gesundheitspersonal, welche COPE. Zudem wurden soziodemographische machen. Diese passen mit den Skalenniveaus Uberein. Bei dem
Aufgaben haben diese? Waren Informationen, finanzielle Details und Freizeitaktivitaten STAI-Y und dem SF-12 wurde ein t-test gemacht um diese mit
sie geschult? Systematischer gesammelt. Dies ist nicht reliabel, denn es wurde anhand  den Werten der Bevdlkerung von ltalien zu vergleichen, wobei
Fehler durch die Einleitung die Eigenwahrnehmung und ohne genauen Beschreib dieses Verfahren nicht moglich ist mit den Skalenniveaus der
sie geben, da die TN geeignete gesammelt. Diese Limitation wird aber in der Studie Messinstrumente. Dieser Test kann die Ergebnisse verzerren.
Antworten geben kénnen. erwahnt. Externe Validitét: Das Studiendesign observational multi-centre
Fir die Analyse wurde das Die Instrumente werden kurz beschrieben. Es wird nicht cross-sectional study im Bereich Wachkoma macht Sinn, da es
SPSS durchgefihrt. Es wurden erwahnt, wie das Interview im Assessment FSQ noch nicht viel Forschung in diesem Bereich gibt. Jedoch wird in
aber auch Infos Gber Innen- und  durchgefiihrt wurde und von wem. der Limitation der Studie gesagt, dass das Design nicht passt,
Aussenaktivitdten erfasst, sowie  Allgemein Studie: da sie keine Zusammenhange zeigen konnten, was in weiteren
soziodemographische Daten etc.  Die Stichprobendurchfiihrung wird nicht genau Forschungen gemacht werden sollte. Die Stichprobengrosse
Wie wurden diese erfasst und beschreiben, auch nicht die Begriindung fir die Grésse macht Sinn, es wurde jedoch kein sample size calculater
wie viele personen haben dies der Stichprobe. Auch wird nicht genannt, ob das eingesetzt, was die Stichprobengrosse in Frage stellt. Es ist
interpretiert? Gesundheitspersonal zur Einleitung der Instrumente nicht tbertragbar auf andere Kulturen!
geschult wurde und wie die Interviews im Assessment Es wurde in vielen Institutionen rekrutiert, Gber einen zeitpunkt
durchgefiihrt wird. Dieses Verfahren ist nicht von ca. einem jahr! Jedoch hatten sie nur TN, die sich freiwillig
reproduzierbar von einem anderen Forscherteam. Die meldeten.
statistische Analyseverfahren ist reproduzierbar. -> Keine Validitat bei den Messinstrumenten und eher keine
bei der externen Validitat
-> Nicht reproduzierbar!
Studie IIl/ Es sind verschiedene Datenerhebung Die Autoren selbst schreiben einige Schwachen in ihren 2

Giovannetti et al.
(2014)

Gesundheitsfachpersonen,
deshalb wurde eine Schulung
zur Standardisierung gemacht.
Es wurden stets dieselben
Assessments durchgefuhrt.

Es ist nicht nachvollziehbar, welchen Beruf die
Gesundheitsfachperson hat und was sie genau gemacht
hat. Es ist unklar, was die Schulung beinhaltet und wie
der Ablauf der Datenerhebung ist. Des Weiteren ist die
Auswahl der Assessments nicht begriindet und es gibt
keine Referenzen zu ihnen.

Ergebnisse

Die Anzahl der taglich fur die Pflege aufzuwendenden
Stunden wird in keiner Tabelle aufgefuhrt oder
miteinbezogen.

Limitationen: Die Rekrutierung fand mit der Schneeball-
Sampling-Methode statt. Dadurch sei die Stichprobe sehr
eingeschrankt und hange vom ersten gefundenen Teilnehmer
ab. Des Weiteren fehlen vier Regionen Italiens in der
Stichprobe, wahrscheinlich aufgrund des Schneeball-Samplings
Die Teilnahme war freiwillig, Fragebdgen wurden an ein
Netzwerk bestehend aus den 78 Partnerinstitutionen geschickt,
die nicht randomisiert aus allen italienischen Institutionen
gezogen wurden. Das kdnne die externe Validitat negativ
beeinflussen.

144



Maura Brack und Daniela Vosseler

Je nach Merkmalen seien die Gruppen ungleich verteilt zum
Beispiel gebe es nur wenige, die zu Hause pflegen, dafir viele
in einer Langzeitunterbringung.

Durch die intrinsische Schwéche des Querschnitt-
Studiendesigns sei es nicht moglich kausale Zusammenhéange
festzustellen.

Es wurde ausserdem ein systematischer Fehler gemacht. Durch
die freiwillige Teilnahme sind die Teilnehmer wahrscheinlich
motivierter. Die Angehoérigen mit einer schweren Depression
haben gar nicht erst teilgenommen und konnten nicht erfasst
werden.

Die Verfahren passen zu den Skalenniveaus.

Studie V/ Pagani et Die Gesundheitsfachpersonen, Stichprobe Das Studiendesign ist sinnvoll gewéhlt. Die vergessenen Daten 2
al.(2014) die die Assessments Die Kriterien fur die Teilnehmer sind nachvollziehbar wurden mit einem Durchschnittswert ersetzt. Dies ist besser als
durchgefihrt haben wurden mit beschrieben. sie ganz wegzulassen, jedoch nicht optimal. Der Scobel-Test ist
einem standardisierten Training Datenerhebung erst ab Intervallniveau erlaubt. Die Daten der Studie haben
geschult. Auch der Ablauf der Die genaue Aufgabe der Gesundheitsfachpersonen wird jedoch nur Ordinalniveau.
Datenerhebung wurde nicht beschrieben. Auch die Tatigkeit des Die Autoren schreiben selbst, dass eine Querschnittstudie nur
festgelegt. Nach 60 Fallen koordinierenden Instituts ist etwas fraglich. Was vorsichtig interpretiert werden sollte. Ausserdem seien keine
werden die Ergebnisse an ein bedeutet, dass sie die Daten uberpriifen? Was sind die Bewaltigungsstrategien erhoben wurden, wodurch das Bild der
koordinierendes Institut Kriterien? Es gibt keine Begriindung fir die Auswahl der Angehdorigen nicht ganz vollstandig ist. Des Weiteren seien die
geschickt, welches die Daten verwendeten Assessments. Zudem ist die Auswabhl nicht Effekte von Sorgen und von Depressionen getrennt untersucht
Uberprift. sehr sinnvoll. Die Assessments sind nicht referenziert, worden, es sei aber eine Interaktion zwischen den beiden
sodass keine Rickschlisse auf die Gute der maglich, die nicht getestet wurde.
Assessments gemacht werden kénnen. Teilnehmer wurden aus 78 Institutionen kontaktiert, die
freiwilligen machten dann mit.
Studie VI/ Elvirade la  Die Fragebdgen wurden durch Messinstrumente: Die Messinstrumente werden genau Interne Validitat: Um die Unterschiede aufzuzeigen, wurde eint- 2
Morena (2012) einen Psychologen vom Institut beschrieben. Das PG-12 wurde in Spanisch tbersetzt Test durchgefiihrt, wobei dieser bei dem PG-12 nicht gemacht
angewandt. Es wurden nur von den Autoren. So entstehen Verzerrungen, jedoch werden kann, da es auch Ordinalniveau ist. Danach wurde die
einmal Daten erhoben. Ob diese  wird es genannt. Keine Angaben zu Reliabilitat. Effektgrosse Cohen’s d berechnet.
geschult wurden ist nicht klar. Referenzen zum Instrument wurden genannt. Bei dem Externe Validitét: Es ist nicht Uibertragbar auf andere Kulturen,
Fir die Analyse wurde das Brief COPE-28 wird eine gute psychometrische da Teilnehmer nur in einem Institut angefragt wurden. Das
SPSS verwendet. Charakteristik gesagt. Die Internal Reliabilitét aller Skalen  Studiendesign Querschnittstudie macht Sinn, da ncoh nicht viel
sind adéquat. Es wurde auch hier die Spanische Version geforscht wurde in diesem Bereich
genutzt, was referenziert wird.
Allgemein Studie: Die Stichprobenauswahl wird Stichprobe zu klein fir das Design (53 Angehdrige).
beschreiben, jedoch fehlt die Beschreibung fur die
Stichprobenziehung. Dennoch hat es Einschlusskriterien
fur die Teilnehmer, angelehnt an die von Giovannetti et
al. und es wird erwéhnt, dass auch die Patienten
nochmals untersucht wurden. Das statistische Verfahren
wird genau beschrieben.
-> Reliabilitat bei den Messinstrumenten gegeben.
Auch eher Reliabel in der Allgemeinheit.
Studie VII/ Cipolletta  Spezialisierte Psychologen Messinstrumente: Es werden 4 Messinstrumente Interne Validitat: 2

et a. (2013)

stellten die Forschung vor.
Gesundheitspersonal stellte das
Protokoll vorher vor. Es wird

verwendet: AD, PG-12, FSQ-SF, COPE. Bei dem COPE
ist es eine eigenerstellte italienische Version, welche
nicht vergleichbar mit dem Original COPE ist und deshalb

Das AD zeigt laut Studie eine excellente psychometrische
Eigenschatft in der Validitat. Das PG-12 zeigt zufriedene
psychometrische Eigenschaften. Bei den FSQ-SF und dem
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nicht genannt, wie oft es
durchgefiihrt wurde, wahrsch.
einmalig. Auch hier wurden bei
zwei Messinstrumenten die
italienische Version dazu
verwendet. Das statistische
Verfahren ist das SPSS.

nicht reliabel. Die anderen Messinstrumente werden
genau beschreiben und sind deshalb reliabel.
Allgemeine Studie:

Es hat Stichprobenkriterien und der Vorgang der
Stichprobendurchfiihrung wurde genau beschrieben, wie
auch die Datenerhebung.

COPE werden keine Angaben zur Gite gemacht. Die
statistischen Verfahren sind sinnvoll angewendet. Die
beschriebenen Tests passen zu den Skalenniveaus.

Externe Validitét:

Das Studiendesign wird nicht erwéhnt, wobei die Fragestellung
zu einer qualitativen Studie passe, jedoch das methodische
Vorgehen und die statistischen Analyse zu einer qualitativen
Studie. Es wurde kein samlpe sice calculater genutzt.

Schneeballsystem. In Institutionen in drei Gebieten von Italien
61 Angehdrige rekrutiert.

Studie VIII/ Cruzado Es fehlen viele Informationen. Messinstrumente: interne Validitat: 2
et al. (2013) Wer hat Eingefuihrt, waren sie Es wird nicht genannt, wie oft die Messinstrumente Das COPE kann durch die Likert Skala ein t-test auf
alleine im Raum? Wie héfuig durchgefiihrt werden. Die Reliabilitat von dem BAI wird Intervallniveau durchgefiihrt werden. Fur alle anderen
wurde es durchgefihrt? Es wird mit dem test-re-test gemacht, wobei diese mit dem Instrumente wurde eine deskriptive Analyse gemacht. Die
nicht erwahnt, ovn wem, ob Cronbachs alpha von einem Wert von 0.92 hoch ist. statistischen Analyse passen mit den Skalenniveaus uberein.
alleine oder mit anderen im Auch wurde erwahnt, dass eine Spanische Version Die Effektgrosse wurde anschliessend mit dem Cohen’s d
Raum und wie haufig das genutzt wurde. Bei dem BDI-Il wird er Cornbachs alpha berechnet.
Ausfiillen des Fragebogens Wert gesagt, dieser ist 0.88. Hierbei wurden noch cut-offs  externe Validitét:
durchgefiihrt wurde. Punkte gemacht. Fir das COPE wurde die gute Studiendesign oder Ansatz wird nicht erwéhnt, wobei von den
Es wird erwéhnt, dass das psychometrische Charakteristik aufgewiesen. Die Internal ~ Autoren eine Querschnittstudie vermutet wird. Die
COPE ein kleises Interviw Reliabilitat der Skalen waren adéaquat. Auch hier wurde maladjustment Scale wird berechnet, jedoch nicht mit den
enthélt, jedoch wird nicht gesagt  die Spanische Version genutzt. Das Maladjustment Scale  Coping-Strategien verglichen und auch nicht in den Resultaten
wie dieses und von wem zeigt den Cronbachs alpha Wert von 0.94. Cronbachs aufgenommen, dies macht keinen Sinn. Die Stichprobengrésse
durchgefiihrt wird. Die Analyse alpha zeigt bei allen messinstrumenten >0.7, was gut ist. ist fir das vermutete Design nicht klar, es wurde auch kein
erfolgte mit dem SPSS. Allgemein Studie: sample size calculater genutzt.
Der Stichprobenprozess wird zwar mit Einschlusskriterien
genannt, jedoch fehlen einige Angaben uber die -Die Validitéat ist gegeben!
Angehdérigen und die Patienten. Der Prozess wird nicht
genau beschrieben und damit systematische Fehler
gemacht(Freiwillig oder nicht?) Keine Reproduzierbarkeit
maglich!
-> Reliabilitat in der Messinstrumenten sehr gut
beschrieben. Studie ist aber nicht reproduzierbar.
Studie IX/ Da die Teilnehmer Uber das Ziel  Stichprobe Es wird von einer Beobachtungsstudie geschrieben, doch es 2

Giovannetti et al.
(2015)

der Studie Bescheid wussten,
koénnen die Ergebnisse
verfalscht worden sein.

Es wurden stets dieselben
Assessments durchgefuhrt und
die Durchfuhrung fand geméass
eines standardisierten Protokolls
statt.

Es ist nicht beschrieben, wie die Rekrutierung ablief.
Ebenfalls der Zeitraum zwischen Kontaktaufnahme und
Datenerhebung ist fraglich.

Datenerhebung

Weshalb die finanzielle Situation der Angehérigen
erhoben wurde ist nicht nachvollziehbar. Ebenfalls die
Rolle des psychologischen Experten ist nur vage erklart.
Ist er lediglich bei den Interviews dabei oder auch beim
Ausfullen der Assessments? Ist es immer dieselbe
Person? Wurde sie geschult? Es ist nicht nachvollziehbar
wieso welche Assessments ausgewahlt wurden. Die
Assessments sind teilweise referenziert, sodass ihre
Gute eingeschatzt werden kann.

werden Assessments durchgefihrt.

Da das Ziel der Studie unter anderem ist, die Lebensqualitat zu
erheben wirde sich ein qualitatives Design besser eignen.
Die Teilnehmer wurden in nur einem Zentrum zu nur einem
Zeitpunkt rekrutiert und zwar dann wenn die Patienten zur
Abklarung der Diagnose und Prognose in diesem Zentrum
waren. Die Autoren schreiben in den Limitationen selbst, dass
dies einen Effekt hat, da die Teilnehmer zu diesem Zeitpunkt
mehr Hoffnung und Erwartung haben. Sie schreiben
ausserdem, dass aus einer Querschnittstudie keine kausalen
Zusammenhénge geschlossen werden kdnnen.

Die Verfahren sind den Datenniveaus entsprechend gewahit.
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Datenanalyse
Es ist unklar, wie und weshalb eine lineare

Transformation stattgefunden hat. Es wird von Patienten
mit einer chronischen Krankheit geschrieben, die zuvor
nirgends aufgetaucht sind. Ebenfalls der erhobene
Zeitaufwand hat bis anhin keine Rolle gespielt und wurde
nicht erwéahnt.

Studie X/
Chiambretto et al.
(2001)

Es ist nicht mdglich Aussagen
Uber die Objektivitat der Studie
zu treffen, da viele Informationen
fehlen.

Design Das Design ist gemischt. Fir die Thematik wiirde sich ein 1
Das Design der Studie wird nicht aufgefuhrt. qualitatives Design eignen.

Stichprobe Die Stichprobe ist sehr eingeschrénkt, da die Teilnehmer nur in

Es ist nicht nachzuvollziehen wann und wie die einem einzigen Institut rekrutiert worden sind.

Teilnehmer rekrutiert worden sind. Es ist weiter unklar, Die Verfahren passen grosstenteils zum Skalenniveau der

was die Autoren unter ,Hauptangehoérigem® verstehe, Daten, lediglich der t-test ist trotz Ordinalniveau durchgefuhrt

also auch wo, wie oft und seit wann diese worden.

,Hauptangehdrigen® den Betroffenen im Wachkoma

pflegen.

Datenerhebung

Es wird nicht begriindet, wieso sie diese Assessments
und teilweise nicht das ganze Assessment ausgewahlt
haben.

Nicht nachzuvollziehen ist, wie die Datenerhebung
stattgefunden hat. Wann und wo die Teilnehmer die
Fragebdgen ausgefiillt haben und ob sie dies allein
gemacht haben. Es steht nichts darliber wer das
Interview durchfuhrt hat.

Datenanalyse

Es werden viele unerklarte Begriffe verwendet, wodurch
der Leser viel Interpretationsspielraum hat.

Es ist fraglich, woher die Autoren die Normwerte der
italienischen Population haben.

Ergebnis

Auch bei den Ergebnissen gibt es Unklarheiten, da sie
sehr schwammig beschrieben werden.

Qualitative Studien Glaubwaurdigkeit Ubertragbarkeit Eviden
zlevel
Studie 2/ Covelli et Die narrativen Interviews wurden  Die Stichprobe ist nicht genau beschrieben. Es kommt dazu, dass nur weibliche Angehérige fiir diese Studie ausgesucht 3

al. 2014

transkribiert und konnten so von
drei Forschern immer wieder
durchgehort werden, bis sie mit
dem Kodierungsprozess fertig
waren. Bei ungleichen
Resultaten diskutierten die
Forscher gemeinsam bis sie
einen Konsens fanden. Die
Namen der Forscher wurde
geschrieben. Kritisiert kann
werden, dass keine
Beobachtungen zur non-
verbalen Kommunikation

wurden, was die Ubertragbarkeit einschrénkt, da es auch mannliche pflegende Angehdrige gibt (dies wird in der Limitation
erwéahnt). Durch die erhobenen soziodemographishen Daten weiss man jedoch viel tber die Teilnehmer. Der Prozess der
Datenanalyse wird sehr genau beschrieben und ist libertragbar auf andere Settings. In den Ergebnissen sind viele Zitate
Ubersichtlich und nachvollziehbar dargestellt.
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gemacht wurden. Es wird zwar
geschrieben, dass die Forscher
beim Interview Hilfestellungen
gaben, jedoch nicht welche und
inwiefern diese aussahen.
Zudem fehlen wichtige
Informationen zur
Datenerhebung.

Studie 4 Giovannetti
et al. (2015)

Die halbstrukturierten Interviews
werden stets von derselben
Person durchgefihrt (ein
Psychologe, der auch Autor der
Studie ist). Diese Person spielt
keine Rolle im
Behandlungsverlauf des
Betroffenen und es findet kein
Kontakt zum Angehérigen vor
dem Interview statt. Das
Interview startet mit sozio-
demografischen Fragen, worauf
freie Fragen folgen.

Die Interviews werden
aufgenommen und transkribiert,
alles in der Muttersprache des
Angehdrigen. Die Zitate werden
anschliessend ins Englische
Ubersetzt. Theoretisches
Sampling wird verwendet:
Interview und Analyse laufen
immer parallel, so kdnnen die
Kategorien herausgebildet und
gefillt werden bis keine neuen
Eigenschaften mehr kommen =
Sattigung.

Es fand eine induktive Analyse
und eine linienweise Kodierung
statt in drei Schritten. Bei
Unstimmigkeiten diskutieren die
Autoren bis zum Konsens. Zum
Schluss wurden alle Interviews
nochmals gelesen, um die
Konsistenz der Themen zu
Uberpriifen.

Es ist nicht nachvollziehbar, wie die Teilnehmer rekrutiert worden sind. Da es sich um ein halbstrukturiertes Interview handelt
ware ein Fragenleitfaden zu erwarten. Es ist unklar, wie lange ein Interview dauert und wo und wann es stattgefunden hat.
Der Prozess der Datenanalyse ist nachvollziehbar beschrieben.

3
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