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Abstract

Hintergrund

Krebs ist in der Schweiz eine haufige Todesursache bei Kindern. Eltern fuhlen sich
wahrend der letzten Lebensphase ihres Kindes oft nicht angemessen unterstitzt.
Zudem empfinden viele Pflegefachpersonen die Kommunikation mit den Eltern in
dieser Zeit als herausfordernd und unangenehm.

Fragestellung

,Wie kdonnen Pflegefachpersonen Eltern von Kindern und Jugendlichen mit einer
onkologischen Erkrankung in der End-of-life-Phase unterstitzen?’

Methode

Auf ,PubMed’, ,CINAHL Complete’ und ,PsycINFO’ wurde eine systematisierte
Literaturrecherche durchgefuhrt. Es wurden vier qualitative Studien, eine quantitative
Studie und ein qualitatives Review selektiert, zusammengefasst, kritisch gewurdigt
und auf ihre Evidenz geprift. Anhand des Modells von King (1981) wurde ein
Theorie-Praxis-Transfer hergestellt.

Relevante Ergebnisse

Aus den inkludierten Studien kristallisierten sich drei Themenbereiche heraus,
welche fur Pflegefachpersonen essenziell sind: ,Relevanz von Kommunikation und
Hoffnung’, ,Aufbau und Relevanz von Beziehungen’ sowie ,Gewahrleisten von
Kontrolle und Selbstbestimmung’.

Schlussfolgerung

Pflegefachpersonen kénnen Eltern von schwerkranken Kindern unterstitzen, indem
sie offen und ehrlich kommunizieren und Hoffnung aufrechterhalten. Eine
empathische und verstandnisvolle Pflege stellt einen zentralen Faktor flr einen
gelingenden Beziehungsaufbau dar. Zudem soll auf die Bedurfnisse der Eltern
eingegangen werden, um ihnen ein Geflhl der Kontrolle und Selbstbestimmung zu
geben.
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1 Einleitung

Der Tod eines Kindes ist in unserem Kulturkreis im Gegensatz zu friher, als die
Kindersterblichkeit wesentlich hoher lag, so selten geworden, dass dieser heutzutage
als widernaturlich empfunden wird (Feichtner, 2018). Eine zentrale Frage bleibt,
warum ein Leben, das sich erst zu entwickeln beginnt, bereits wieder endet. Laut
Haefeli (2022) wird das Familiengefuge in jedem dieser Falle nachhaltig erschittert.
Weltweit erkrankten zwischen den Jahren 2001 und 2010 385509 Kinder von 0-19
Jahren an einer onkologischen Erkrankung, davon waren 50°014 in Westeuropa
betroffen (Steliarova-Foucher et al., 2017). In der Schweiz wurde zwischen 2013 und
2017 jahrlich bei 345 Kindern und Jugendlichen von 0—19 Jahren eine onkologische
Diagnose gestellt, wovon im Jahr durchschnittlich 36 Kinder und Jugendliche
verstarben (Bundesamt fur Statistik [BFS], 2021). Damit ist in Industrielandern Krebs
die am haufigsten auftretende tddliche Krankheit und nach Unfallen die

zweithaufigste Todesursache bei Kindern und Jugendlichens (Kinderkrebsinfo, o. J.).

1.1 Problemstellung
In der Studie von Contro et al. (2004) geben 68 % der Familienmitglieder an, dass
jemand aus dem Behandlungsteam eine unachtsame Bemerkung machte. Dabei
kann ein einziges negatives Ereignis oder eine einzige negative Interaktion den
Eltern fur immer in Erinnerung bleiben und zu dauerhaftem emotionalem Stress
fuhren (Aschenbrenner et al., 2012). Zudem aussern Eltern, dass ihre emotionalen
Bedurfnisse nicht angemessen berucksichtigt wurden, besonders wenn keine
Heilung des Kindes mehr angestrebt wurde. Dies ware jedoch fur Eltern in dieser
Phase bedeutend, da sie sich mit dem Verlust ihres Kindes auseinandersetzen und

ihre Rolle als Eltern neugestalten missen (Kars et al., 2011).

1.2 Pflegerelevanz
Pflegefachpersonen verbringen einen Grossteil inrer Arbeit am Patientenbett und
sind rund um die Uhr Ansprechperson fir das Kind und dessen Familie (Mullen et al.,
2015). Vor allem in der Padiatrie nimmt die Betreuung der Eltern viel Zeit in
Anspruch. Die dadurch erlangte Beziehung ist essenziell, um ihnen in der End-of-

Life(EOL)-Phase ihres Kindes Unterstutzung zu bieten. Der Verlust des eigenen
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Kindes ist ein Prozess, welcher eine angemessene Betreuung der Eltern erfordert.
Pflegefachpersonen empfinden die Kommunikation am Lebensende mit der Familie
als schwierig und unangenehm. Zudem fluhlen sie sich unzureichend vorbereitet auf
die Pflege am Lebensende. Pflegefachpersonen missen verstehen, wie die Eltern

die Versorgung ihres Kindes am Lebensende sehen (Aschenbrenner et al., 2012).

1.3 Zielsetzung
Ziel dieser Arbeit ist es herauszufinden, wie Pflegefachpersonen Eltern von Kindern
und Jugendlichen mit einer onkologischen Erkrankung am Lebensende begleiten
kénnen. Anhand einer systematisierten Literaturrecherche werden Schwerpunkte
herausgearbeitet, welche fur Pflegefachpersonen in der Betreuung der Eltern
relevant sind. Die Autorenschaft erhofft sich, dass sich Pflegefachpersonen dadurch
in der Betreuung sicherer sowie kompetenter fihlen und sie die Eltern im Pflegealltag

bedarfsgerecht unterstitzen kénnen.

1.4 Fragestellung
Aus der Zielformulierung lasst sich folgende Fragestellung ableiten: ,Wie kénnen
Pflegefachpersonen Eltern von Kindern und Jugendlichen mit einer onkologischen

Erkrankung in der End-of-life-Phase unterstutzen?’
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2 Theoretischer Hintergrund

In diesem Abschnitt werden zentrale Begriffe definiert, welche fur diese Arbeit

relevant sind.

2.1 Onkologische Erkrankungen
Onkologische Erkrankungen sind gut- oder bosartige Tumore (Aigner & Stephens,
2016). Ein Tumor beschreibt eine Schwellung, welche unter anderem auf das
Wachstum von Zellen, das heisst eine Neubildung, beziehungsweise eine Neoplasie
zurlckgefuhrt werden kann, bei der es sich um Krebs handeln kénnte. Krebs
beschreibt ein malignes, also ein bosartiges Zellwachstum, das tatsachlich oder
potenziell in der Lage ist, umgebendes Gewebe zu infiltrieren und zu schadigen
sowie in entfernte Gewebe und Organe zu metastasieren. Ein benigner, also ein
gutartiger Tumor unterscheidet sich zum Krebs durch begrenztes Zellwachstum,
welches einer gewissen Kontrolle unterliegt. Sobald dieser eine bestimmte Grosse
erreicht hat, neigt er meist dazu, langsamer oder gar nicht mehr zu wachsen. Die
Zellen grenzen sich zudem durch eine Kapsel oder fibroses Gewebe ab. Dadurch
breiten sich die Zellen nicht in andere Bereiche des Korpers aus und konnen in der
Regel problemlos operativ entfernt werden. Bei Kindern und Jugendlichen in der
Schweiz von 0-19 Jahren sind die haufigsten Krebserkrankungen mit 24.4 %
Leukamien, mit 20.8 % Hirn- sowie andere Tumore des zentralen Nervensystems
und mit 14.5 % Lymphome (Kinderkrebsregister [KiKR], 0. J.). In dieser Arbeit

werden maligne wie auch benigne Tumore berlcksichtigt.

2.2 Palliative Care
Palliative Care beinhaltet die Betreuung und Behandlung von Menschen mit
unheilbaren, lebensbedrohlichen und/oder chronisch fortschreitenden Krankheiten
(Palliative.ch, o. J., a). Die Heilung der Krankheit wird nicht mehr als méglich erachtet
und stellt kein primares Ziel dar. Es wird angestrebt, die Leiden zu lindern und die
bestmoégliche Lebensqualitat fir Patient:innen und deren Angehdrige zu schaffen.
Hierzu gehoren medizinische Behandlungen, pflegerische Interventionen sowie
psychologische, spirituelle und soziale Unterstitzung. Dadurch kann der Verlauf der
Krankheit positiv beeinflusst werden. Die Palliative Care erfolgt, soweit dies mdglich

ist, an einem Ort, welcher vom kranken oder sterbenden Menschen gewinscht wird.
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Die EOL-Phase beinhaltet die terminale Lebensphase und die Sterbephase (S. Koka,
personliche Mitteilung, 14. September 2022). Der Beginn der terminalen
Lebensphase ist nicht klar bestimmt und kann Gber Stunden bis gar einige Monate
andauern (Palliative.ch, o. J., b). Anzeichen sind, dass die Patient:innen trotz guter
Symptombehandlung in ihren Aktivitaten eingeschrankt sind. Dabei verandern sich
die Grundbedurfnisse wie Durst, Hunger oder Schlaf. Die meisten Betroffenen setzen
sich mit der Endlichkeit ihres Lebens und dem eigenen Sterben auseinander. Die
terminale Phase geht fliessend in die Sterbephase Uber, wobei sich diese meist auf
die letzten Stunden des Lebens bezieht. Folgende Erscheinungen und Anzeichen
konnen in der Sterbephase auftreten: reduzierte Wahrnehmung der Aussenwelt,
starkes Schlafbedurfnis, versiegende Ausscheidung, verminderte Flussigkeits- und
Nahrungsaufnahme, Verwirrtheit, veranderter Atemrhythmus, kalte Hande und

Fusse, Blasse, schwacher Puls sowie wachserne Haut.

2.3 Pflegefachpersonen
Eine Pflegefachperson ist eine Person, die eine Grundausbildung in der Pflege
absolvierte und von der zustandigen Aufsichtsbehdrde zur Durchfihrung der
Krankenpflege im ausgeflhrten Land zugelassen ist (International Council of Nurses
[ICN], 1987). Diese Arbeit richtet sich an diplomierte Pflegefachpersonen mit einer
Ausbildung an einer Fachhochschule oder einer héheren Fachschule auf Tertiarstufe
beziehungsweise mit einem vom Schweizerischen Roten Kreuz anerkannten Diplom

in der Pflege.

2.4 Professionelle Pflege in der Schweiz
Wir halten uns in vorliegender Arbeit an die Definition des schweizerischen
Berufsverbands der Pflegefachfrauen und Pflegefachmanner (SBK, o. J.), welcher
professionelle Pflege wie folgt definiert:
Professionelle Pflege umfasst die eigenverantwortliche Versorgung und
Betreuung, allein oder in Kooperation mit anderen Berufsangehdorigen, von
Menschen aller Altersgruppen, von Familien oder Lebensgemeinschaften,
sowie Gruppen und sozialen Gemeinschaften, ob krank oder gesund, in allen
Lebenssituationen (Settings). Pflege umfasst die Férderung der Gesundheit, die

Verhutung von Krankheiten und die Versorgung und Betreuung kranker,
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behinderter und sterbender Menschen. Weitere SchlUsselaufgaben der Pflege
sind die Wahrnehmung der Interessen und Bedurfnisse (Advocacy), die
Forderung einer sicheren Umgebung, die Forschung, die Mitwirkung in der
Gestaltung der Gesundheitspolitik sowie im Management des

Gesundheitswesens und in der Bildung. (SBK, o. J.)

2.5 Eltern
Gemass Wilhelm (2015) wird der Begriff ,Eltern’ beziehungsweise Elternschaft in drei
Formen eingeteilt: biologische, juristische und soziale Elternschaft. Unter der
biologischen Form ist festgelegt, dass Mutter sowie Vater mit dem Kind
blutsverwandt sind. Bei der juristischen Elternschaft ist gesetzlich festgelegt, wer als
Elternteil gilt und wer welche Elternrechte sowie -pflichten hat. Die Definition der
sozialen Elternschaft umfasst die dauerhafte Ubernahme von Verantwortung und
Zuwendung fur ein Kind. Diese Form ist unabhangig von biologischen und
rechtlichen Aspekten. In dieser Arbeit werden unter dem Begriff ,Eltern’ alle oben

genannten Formen verstanden.

2.6 Kinder und Jugendliche
Als Kinder werden minderjahrige Personen bis zur Vollendung des 14. Altersjahres
definiert (HFG, 2022, Art. 3, lit. j, S. 3). Als Jugendliche gelten minderjahrige
Personen ab Vollendung des 14. Altersjahres (HFG, 2022, Art. 3, lit. k, S. 3). Nach
Vollendung des 18. Lebensjahres tritt die Volljahrigkeit ein (ZGB, 2023, Artikel 14).
Aufgrund der Studienlage wird in dieser Arbeit das Patientenkollektiv von 0 bis

inklusiv 18 Jahren berucksichtigt.

2.7 Bezugsrahmen nach King (1981)
Anhand des hier vorgestellten Bezugsrahmens von King (1981) werden die
Implikationen fur die Praxis herausgearbeitet.
Ist das Ziel der Pflege, sich um die Gesundheit von Individuen und Gruppen zu
kiimmern und wird die Pramisse angenommen, dass jeder Mensch ein offenes
System darstellt und mit der Umgebung interagiert, soll nach King (1981) ein
Bezugsrahmen hergestellt werden, um diese Grundidee in die Pflegepraxis

miteinzubeziehen. Fur diesen Bezugsrahmen bildet King drei Systeme: das
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personale System, das interpersonale System und das soziale System. Diese

werden mit den ihnen zugehodrigen Konzepten in Abbildung 1 veranschaulicht.

Abbildung 1
Bezugsrahmen nach King (1981), eigene Darstellung
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In den folgenden Abschnitten wird auf die Systeme eingegangen und relevante
Konzepte werden erlautert.

Im personalen System wird jeder Mensch als Gesamtsystem bezeichnet (King,
1981). Die Konzepte des personalen Systems beeinflussen die Art und Weise, wie
das Individuum auf eine bestimmte Situation reagiert. Dabei beschreibt das Konzept
,Selbst’, was ich bin. Das ,Selbst’ wird durch Erfahrungen beeinflusst, welche
gemacht werden. Wenn letztere negativ sind, kann das Selbst Hilfe bendtigen.
,Wahrnehmung’ meint die individuelle Erfassung der Realitat. Diese kann durch

aktuelle Interessen, Bedurfnisse und zukunftige Ziele beeinflusst werden (Allport,
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1955; Bruner, 1973, zitiert nach King, 1981). Die Wahrnehmung wirkt sich auf das
Verhalten aus und dieses wiederum auf die Wahrnehmung (King, 1981). Unter
,Raum’ wird ein physischer Bereich verstanden. Jede Situation verandert das
Bedurfnis in Bezug auf den persdnlichen Raum, zudem der Raum die Transaktion
zwischen zwei Individuen. Das Konzept ,Zeit’ ist ein messbarer, aber auch
subjektiver Faktor. Beispielsweise lasst das Warten die Zeit lang erscheinen.

Das interpersonale System bezieht sich auf Interaktionen zweier oder mehrerer
Individuen (King, 1981). Dabei ist das Konzept ,Rolle’ die Position oder die Funktion,
in der sich ein Individuum befindet, zum Beispiel Pflegefachperson oder Patient:in.
JInteraktion’ meint das Verhalten dieser beiden Individuen, wobei unter
,Kommunikation’ der Austausch von Ideen, Gedanken und Meinungen verstanden
wird. ,Transaktion’ umfasst den Prozess von Interaktion, in welcher Individuen unter
Berucksichtigung der Umwelt gemeinsam versuchen, ihre Ziele zu erreichen. ,Stress’
ist die Antwort eines Individuums auf Personen, Objekte und Ereignisse, welche als
Stressoren bezeichnet werden.

In Abbildung 2 ist das Interaktionsmodell von King (1971, zitiert nach King, 1981)
dargestellt. Nach King (1981) sind Wahrnehmungen, welche im personalen System
ein Konzept darstellen, Beurteilungen sowie geistige Handlungen und Reaktionen
nicht direkt beobachtbar. Daher mussen Uber diese Komponenten des menschlichen
Verhaltens Annahmen getroffen werden.

Im sozialen System sind Individuen Teil eines Systems (King, 1981). Beispiele, mit
denen Pflegefachpersonen interagieren, sind Familiensysteme, Glaubensrichtungen,
Bildungsebenen und Arbeitsfelder. Diese Systeme wirken sich auf das Verhalten und
die Interaktion aus. Auch Pflegefachpersonen sind Teil eines Systems,
beispielsweise eines Spitals. Dabei sind ,Organisationen’, auch soziale Einheiten
genannt, durch Strukturen, Funktionen und Ressourcen gekennzeichnet, um Ziele zu
erreichen. Zudem ist im sozialen System das Konzept ,Entscheidungsfindung’
bedeutend. Entscheidungen sind Urteile, welche das Prozedere bestimmter
Situationen beeinflussen, um ein Ziel zu erreichen. Hierfir mussen

Pflegefachpersonen und Patient:innen Informationen austauschen.
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Abbildung 2
Interaktionsmodell nach King (1971, zitiert nach King, 1981, S. 61)
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3 Methode

In diesem Kapitel wird das Vorgehen der systematisierten Literaturrecherche
beschrieben. Zudem werden die Instrumente zur kritischen Beurteilung und zur

Bewertung der Gute der Studien vorgestellt.

3.1 Literaturrecherche
Zur Beantwortung der Fragestellung fuhrte die Autorenschaft eine systematisierte
Literaturrecherche auf den Datenbanken ,PubMed’, ,CINAHL Complete’ und
,PsycINFO’ durch. ,PubMed’ und ,CINAHL Complete’ gelten als spezifische
Datenbanken fur die Pflege und anverwandte Berufe im Gesundheitswesen.
,PsycINFO’ ist eine der umfassendsten Datenbanken im Bereich der Psychologie.
Sie enthalt Literatur zu verschiedenen Teilgebieten, in denen die Psychologie
relevant ist, unter anderem Medizin. Mit den Keywords, welche in Tabelle 1

aufgefuhrt sind, wurde nach passenden Studien gesucht.

Tabelle 1
Keywords
Element der Fragestellung Suchbegriff deutsch Suchbegriff englisch
Phanomen Kinder mit onkologischer child*, pediatric, cancer, oncolo*,
Erkrankung oncology, child with
cancer
In der End-of-Life-Phase "end of life", "end-of-life", terminal
Population Eltern parent, parent*, parents, famil*
Weitere Pflege nurs*
Unterstitzung support, caring

Die Keywords aus Tabelle 1 wurden jeweils mit den Bool'schen Operatoren AND
und OR verknuUpft. Es wurden Trunkierungen (*) verwendet, um alle potenziellen
Endungen zu inkludieren und somit eine vollstandige Suche zu gewahrleisten.
Zudem wurde die Phrasensuche eingesetzt, um die Suche einzugrenzen. Zur
Einschrankung der Suchergebnisse wurden nach Moglichkeit Limits in den
Datenbanken hinterlegt. Limits waren aufgrund der Sprachkenntnisse der

Autorenschaft deutsch- und englischsprachige Studien. Zudem wurden nur
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Publikationen ab dem Jahr 2013 berucksichtigt, um die Aktualitat der Studien zu
gewabhrleisten.

Die Titel, der aus der Literaturrecherche resultierenden Treffer, dienten als erstes
Kriterium, um zu Uberprifen, ob die Fragestellung mit diesen beantwortet werden
kann. Bei den Studien mit relevantem Titel wurde das Abstract gelesen sowie auf
Ein- und Ausschlusskriterien Uberprift. Diese Kriterien sind in Tabelle 2 mit
jeweiliger Begrundung ersichtlich. Anschliessend wurden die passenden Studien

quergelesen und erneut auf die Ein- und Ausschlusskriterien untersucht.

Tabelle 2
Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien Ausschlusskriterien Begrindung

0 bis 18 Jahre >18 Jahre Unsere Fragestellung behandelt das
onkologische Setting in der
Padiatrie. Dieses grenzt das
Alter bis zur Vollendung des 18.
Lebensjahres ein. Aufgrund der
Studienlage werden 18-Jahrige

ebenfalls berucksichtigt.

Onkologische Alle anderen Erkrankungen  Onkologische Erkrankungen sind die
Erkrankungen haufigste Todesursache bei
Kindern.
End-of-Life-Phase Phase nach dem Tod Die Betreuung der Eltern nach dem Tod

des Kindes ist aufgrund des
zeitlichen Rahmens dieser Arbeit
nicht moglich.

Alle Settings - Der gewilinschte Sterbeort ist bei jedem
Kind individuell, weshalb in
dieser Arbeit jedes Setting

bericksichtigt wird.

Der Suchverlauf, welcher zur eingeschlossenen Literatur flihrte, ist in Tabelle 3 und
Tabelle 4 ersichtlich. Da aus der Datenbank ,PsycINFO’ keine Studie inkludiert
wurde, ist diese nicht aufgefihrt. Im Anhang A befindet sich die Dokumentation der

Literaturrecherche.
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Tabelle 3

Suche auf ,PubMed’

Datum Suchsyntax Limits Hits gelesene quergelesen inkludierte Studien
Such-Nr. Abstracts
04.01.23 ((((support) AND (parent)) AND (terminal)) AND 2013-2023 44 13 4 Noyes et al., 2022
1 (nurs*)) AND (oncolo*) englisch Snaman et al., 2016
deutsch
04.01.23 (child*) AND (cancer) AND (oncolo*) AND (parent*) 2013-2023 148 32 10 Manor-Binyamini & Schreiber-
2 AND (support) AND (terminal OR "end-of-life")  englisch Divon, 2022
deutsch Noyes et al., 2022
Robert et al., 2022
Snaman et al., 2016
04.01.23 ((child with cancer) AND (terminal OR "end-of-life")) 2013-2023 304 34 2 Hansson et al., 2022
3 AND (parent*) englisch Manor-Binyamini & Schreiber-
deutsch Divon, 2022
04.01.23 (((support) AND (parent*)) AND (terminal OR "end of 2013-2023 490 26 1 Manor-Binyamini & Schreiber-
4 life")) AND (cancer OR oncology) englisch Divon, 2022
deutsch Noyes et al., 2022
Robert et al., 2022
04.01.23 (end of life) AND (caring) AND (parent* OR famil*) 2013-2023 308 11 1 Noyes et al., 2022
5 AND (pediatric) englisch Snaman et al., 2016
deutsch
04.01.23 ("end of life") AND (parents) AND (pediatric) AND 2013-2023 183 32 - Hansson et al., 2022
6 (oncology) englisch Manor-Binyamini & Schreiber-
deutsch Divon, 2022

Noyes et al., 2022
Robert et al., 2022
Snaman et al., 2016

Fatzer Celine, Griinenwald Nicolas
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Tabelle 4
Suche auf ,CINAHL Complete’

Datum Suchsyntax Limits Hits gelesene Quergelesen inkludierte Studien

Such-Nr. Abstracts

05.01.23 (child*) AND (cancer) AND (oncolo*) AND (parent*) 2013-2023 28 5 1 Robert et al., 2022

2 AND (support) AND (terminal OR "end-of-life")  englisch

05.01.23 (((support) AND (parent*)) AND (terminal OR "end of 2013-2023 99 3 1 Robert et al., 2022

4 life")) AND (cancer OR oncology) englisch

05.01.23  ("end of life") AND (parents) AND (pediatric) AND 2013-2023 45 2 - Robert et al., 2022

6 (oncology) englisch

Fatzer Celine, Griinenwald Nicolas
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Die systematisierte Literaturrecherche ergab vier Studien und ein Review, welche
inkludiert wurden. Anhand des Schneeballsystems wurde das Literaturverzeichnis in
quergelesenen Studien per Handsuche nach anderen passenden Studien
durchsucht. Dabei wurde eine weitere Studie miteingeschlossen. In Abbildung 3 ist
ein Flussdiagramm zum Such- und Auswahlverfahren dargestellt.

FUr die Einleitung und den theoretischen Hintergrund wurden persdnliche
Mitteilungen, Studien, Berichte und Internetseiten aus der Hochschulbibliothek, den

Datenbanken und dem Internet verwendet.

Abbildung 3
Flussdiagramm, eigene Darstellung

Anzahl Treffer Anzahl Treffer Anzahl Treffer
,PubMed’ ,CINAHL Complete’ ,PsycINFO’
N = 1477 N =358 N =159
Total
» N=1994 [*

Ausschluss nach
Titelsichtung
N = 1829

Abstract gelesen
N =165

Ausschluss anhand Ein-
und Ausschlusskriterien
N =95

[ 4

Duplikate
; N =45

Volltext quergelesen

N =25
Ausschluss anhand Ein-
] und Ausschlusskriterien
Einschluss nach N =20
Schneeballsystem
N=1

Eingeschlossene Studien
N=6
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3.2 Instrumente zur Beurteilung der Studien
In diesem Kapitel werden die verschiedenen Instrumente vorgestellt, welche zur
Beurteilung der Literatur verwendet wurden. Die ausgefullten Critical Appraisal und

die CASP-Checkliste sind im Anhang B ersichtlich.

3.2.1 AICA

Die ausgewahlten Studien wurden mittels des Arbeitsinstrumentes fur ein Critical
Appraisal (AICA) von Ris und Preusse-Bleuler (2022) zusammengefasst und kritisch
gewdurdigt. Die Leitfragen des AICAs fur quantitative Forschungsdesigns stammen
von LoBiondo und Haber (2022) sowie Gray und Grove (2021). Die Leitfragen fur
qualitative Forschungsdesigns basieren auf Gray und Grove (2021), LoBiondo und
Haber (2022) sowie Morse (2018). Die Gute qualitativer Studien wurde anhand der
Kriterien nach Lincoln und Guba (1985) bestimmt. Quantitative Studien wurden mit

den Gutekriterien nach Bartholomeyczik et al. (2008) beurteilt.

3.2.2 6S-Pyramide
Das Evidenzlevel (EL) wurde anhand der 6S-Pyramide nach DiCenso et al. (2009)
betrachtet, welche in Abbildung 4 visualisiert ist. Die unterste Stufe der Pyramide

entspricht dem EL eins.

Abbildung 4
6S-Pyramide von DiCenso et al. (2009, S. 100)

Examples of resources:

Computerised decision support systems

Evidence-based clinical practice guidelines
Evidence-based textbooks

Synopses of Syntheses DARE; health-evidence.ca
l Evidence-based abstraction journals

Syntheses Systematic reviews
/ Y l \ (eg, Cochrane Library)
/ Synopses of Studies \ Evidence-based abstraction journals
/ Studies \oﬁginal articles published in journals
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3.2.3 CASP-Checkliste
Das AICA-Raster von Ris und Preusse-Bleuler (2022) eignet sich nicht zur
Beurteilung von Reviews. Daher wurde das inkludierte Review anhand der CASP-
Checkliste zur Beurteilung eines Systematic Reviews (Critical Appraisal Skills
Programme, 2018) beurteilt. Die Zusammenfassung und die Gute wurden weiterhin

anhand der Leitfragen des AICA-Instruments erstellt.

Fatzer Celine, Griinenwald Nicolas
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4 Ergebnisse

In diesem Kapitel werden die sechs eingeschlossenen Studien und deren Ergebnisse
prasentiert. Um einen Uberblick (iber die Studien zu bekommen, werden diese in
Tabelle 5 dargestellt. In Kapitel 4.1 erfolgt eine kurze Zusammenfassung der
einzelnen Studien. Die Ergebnisse der inkludierten Studien werden in folgende
Kategorien eingeteilt: Hoffnung und Endgultigkeit, Bedurfnisse und Erwartungen,
Beziehung, Kommunikation und Ort. In Kapitel 4.2 werden die Studienergebnisse

anhand der gebildeten Kategorien dargestellt.
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Tabelle 5

Ubersicht der inkludierten Studien

Autor:innen
Erscheinungsjahr
Titel

Ziel der Studie

Design
Methodik
Durchflihrungsort
Stichprobe

Zentrale Resultate

EL

Hansson et al.

2022

~End-of-life palliative home
care for children with
cancer: A qualitative
study on parents’
experiences”

Kassam et al.

2014

sParent and Clinician
Preferences for
Location of End-of-Life
Care: Home, Hospital
or Freestanding
Hospice?*

Manor-Binyamini &
Schreiber-Divon

2022

,Listening to Parents of
Children With Cancer
— Between Life and its
end*

Noyes et al.
2022
LLocation of end-of-life care

of children with cancer:

Erfahrungen der Eltern erforschen,
wie und warum sich die
hausliche, padiatrische
Palliativversorgung auf die
gesamte Familie in der
letzten Lebensphase ihres
Kindes auswirkt

Praferenzen von Eltern und
Kliniker:innen beziiglich des
Ortes der EOL-Care und des
Todes des Kindes und wie
sich diese Praferenzen vom
tatsachlichen Ort
unterscheiden

Erfahrungen und Wahrnehmungen
von Eltern krebskranker
Kinder am Lebensende
erforschen

Faktoren herausarbeiten, welche
die Entscheidungsfindung
der Eltern bei der Wahl des
Ortes, an dem ihr

Fatzer Celine, Griinenwald Nicolas

Qualitativ

Semi-strukturierte Interviews
Danemark

Sieben Eltern von fiinf Kindern

Quantitativ

Fragebogen

Toronto, Kanada

75 Eltern und 48 Kliniker:innen

Qualitativ

Semi-strukturierte Interviews
Israel

15 Eltern

Qualitatives, systematisches
Review

Es kristallisieren sich drei Hauptthemen heraus:
,Beteiligung ermoglicht ein Gefuhl der

Kontrolle und Bewaltigung’,
/Aufrechterhaltung der Teilnahme am

Familienalltag’ und ,Raum schaffen fiir
Prasenz und Trost wahrend und nach dem

Lebensende’.

Eltern bevorzugen das Zuhause als Ort fir die
EOL-Phase und als Sterbeort vor dem Spital
und Hospiz. Die Kongruenz zwischen
gewlnschtem und tatsachlichem Ort wird

durch den Miteinbezug eines Palliative-Care-

Teams erhoht.

Es ergeben sich drei Hauptthemen: ,Hoffnung und
Endgultigkeit’, ,Unterstitzung und Rickzug’

und ,Zuhause und Krankenhaus'.

Die Entscheidung wird durch die Qualitat der

Kommunikation und der Qualitat der Pflege
beeinflusst. Griinde fir die hausliche Pflege
sind die Berucksichtigung der Wiinsche des

17



Autor:innen Ziel der Studie Design Zentrale Resultate EL
Erscheinungsjahr Methodik
Titel Durchflhrungsort
Stichprobe
A systematic review of krebskrankes Kind am Suche auf ,CINAHL Complete’, Kindes, die Vertrautheit des Zuhauses und
parent experiences” Lebensende versorgt wird ,MEDLINE’, ,Embase’ und der Wunsch der Eltern, die
und stirbt, beeinflussen ,PsycINFO’ Hauptpflegepersonen ihres Kindes zu sein.
Queensland, Australien Grunde fur das Krankenhaus sind das
15 Studien mit 460 Eltern von Vertrauen ins Krankenhauspersonal, die
333 Kindern und praktische Logistik und die Sicherheit der
Jugendlichen Krankenhausumgebung.

Robert et al. Verstandnis von Gesundheitsteams Qualitativ Offene und andauernde Kommunikation 1
2022 fur die Praferenzen der Elternrunde anstreben/ein multidisziplinares Team
.Bereaved Parent trauernden Eltern am Texas, Vereinigte Staaten von miteinbeziehen/Hoffnung sowie Realismus

Perspectives on End- Lebensende verbessern Amerika (USA) unterstlitzen/Gesprache fordern zu Zielen

of-Life Conversations Sieben Eltern von funf Kindern der Eltern und Patientenverfligungen

in Pediatric Oncology* erstellen/vorausschauende Aufklarung tber

den Tod des Kindes

Snaman et al. Kommunikation zwischen Qualitativ Positive Aspekte der Kommunikation: Beziehung 1
2016 Gesundheitsfachpersonen Fokusgruppe zwischen Team und Familie/empathische
.Parental Perspectives of und Patient:innen und deren Memphis, Tennessee Erklarungen/Team nimmt sich Zeit und passt

Communication at the Eltern am Ende ihres Lebens Zwolf Eltern sich den Eltern an/Patient:in

End of Life ata
Pediatric Oncology
Institution

untersuchen

involvieren/Team zeigt
Emotionen/angemessene Uberbringung von
Informationen

Negative Aspekte der Kommunikation:

Unterschiedliche Qualitat der Pflege/nicht
alle Informationen erhalten/Eltern haben das
Geflihl, Handlungen Uberprifen zu
missen/wechselnde
Betreuungspersonen/schlechte
Uberbringung von Informationen
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4.1 Vorstellung der eingeschlossenen Studien
In den folgenden Abschnitten werden Forschungsbedarf, Zielsetzung, Stichprobe

und methodisches Vorgehen der eingeschlossenen Studien zusammengefasst.

4.1.1 Hansson et al. (2022)
Titel: ,End-of-life palliative home care for children with cancer: A qualitative study on

parents’ experiences” (Hansson et al., 2022)

Die meisten Familien mochten gegen Lebensende ihres Kindes zu Hause bleiben,
um in einer vertrauten und personlichen Umgebung zu sein (Hansson et al., 2022).
Dies hat positive Folgen flir die Lebensqualitat, aber auch die Bewaltigungs- und
Trauerprozesse. Es liegen unzureichende evidenzbasierte Untersuchungen vor, wie
die hausliche padiatrische Palliativversorgung die Bedurfnisse der betroffenen
Familie beeinflusst und die hochste Qualitat der Versorgung des sterbenden Kindes
gewahrleistet werden kann. Ziel der Studie ist es herauszufinden, wie und warum
sich die hausliche padiatrische Palliativversorgung auf die gesamte Familie in der
letzten Lebensphase ihres Kindes aus der Perspektive der Eltern auswirkt.
Einschlusskriterien waren trauernde Eltern, deren Kind an Krebs verstarb und
Hausbesuche durch eine Pflegefachperson erhielten, zudem, dass der Tod des
Kindes mindestens drei Monate zuriicklag und die Eltern die danische Sprache
beherrschten. Es nahmen funf Mutter und zwei Vater von funf Kindern teil. Es
wurden funf semi-strukturierte Einzelinterviews und ein Paarinterview durchgefihrt.
Diese wurden aufgezeichnet und verbatim transkribiert. Die Transkripte wurden
mehrfach gelesen, anschliessend erschuf die Autorenschaft Bedeutungseinheiten. In
einem nachsten Schritt wurde jede Bedeutungseinheit zu einer Beschreibung
verdichtet. Die Einheiten wurden auf Gemeinsamkeiten sowie Unterschiede
verglichen und in Unterthemen sortiert. Im funften und letzten Schritt wurden die

Unterthemen kritisch gelesen, verglichen und analysiert.
4.1.2 Kassam et al. (2014)

Titel: ,Parent and Clinician Preferences for Location of End-of-Life Care: Home,

Hospital or Freestanding Hospice?“ (Kassam et al., 2014)
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Es gibt bisher nur Studien daruber, wo das Kind starb, jedoch nicht, was die
Praferenzen waren (Kassam et al., 2014). Das Ziel dieser Studie ist herauszufinden,
wo es Unterschiede gibt und wo die Meinungen der Eltern und der Kliniker:innen
auseinandergehen. Die Eltern waren teilnahmeberechtigt, wenn sie in Nordamerika
wohnten, englisch sprachen, ihr Kind mindestens sechs Monate vor der Teilnahme
an der Studie an Krebs verstarb und der oder die primare Onkolog:in den Kontakt mit
der Familie erlaubte. Als teilnahmeberechtigt galten Kliniker:innen, welche als
padiatrische Onkolog:innen, onkologische Krankenpfleger:innen, onkologische
Klinikpfleger:innen, onkologische Sozialarbeiter:innen oder als in Kanada
ausgebildete Hamatolog:innen beziehungsweise Onkologiestudent:innen tatig waren.
Kliniker:innen wurden ausgeschlossen, wenn sie weniger als ein Jahr beschaftigt
waren. Es nahmen 75 Eltern und 48 Kliniker:innen an der Studie teil. Die Daten
wurden anhand eines Fragebogens mit einer Fallvignette erhoben, der an die Eltern
und die Kliniker:innen verschickt wurde. Die Analyse wurde mit dem statistischen
Softwarepaket SAS durchgeflihrt. Unterschiede zwischen den Einstufungen von
Eltern und Kliniker:innen wurden mit einem Mantel-Haenszel-Trendtest gepruft.
Statistische Unterschiede zwischen Teilnehmenden und Nichtteilnehmenden wurden
mit einem t-Test fur kontinuierliche Variablen und einem Chi-Quadrat-Test fur
dichotome Variablen untersucht. Eine multivariate Analyse wurde unter Verwendung

aller Variablen aus der univariaten Analyse durchgefuhrt.

4.1.3 Manor-Binyamini & Schreiber Divon (2022)
Titel: ,Listening to Parents of Children With Cancer — Between Life and its end”
(Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022)

Die Betreuung eines Kindes am Lebensende ist eine komplexe und
mehrdimensionale Erfahrung (Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022). Laut der
Literatur bestehen Unsicherheiten bei der Betreuung von Eltern krebskranker Kinder
in der EOL-Phase. Fur Gesundheitsfachpersonen ist es unerlasslich zu verstehen,
wie Eltern die Situation ihres Kindes am Lebensende erleben und welche
Bedurfnisse sie haben, um eine qualitativ hochwertige Pflege anbieten zu kénnen.
Ziel der Studie ist es, die Erfahrungen und die Wahrnehmungen der Eltern

krebskranker Kinder am Ende des Lebens zu erforschen und einen vertieften
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Einblick in diese zu ermdglichen. Teilnahmeberechtigt waren Eltern, die ihr Kind in
der EOL-Phase betreuten, keine Diagnose einer mentalen Erkrankung hatten, auf
Hebraisch kommunizieren konnten und ihr schriftliches Einverstandnis gaben. Die
Stichprobe besteht aus 15 Eltern krebserkrankter Kinder, rekrutiert aus einer
padiatrischen Onkologieabteilung eines israelischen Krankenhauses. Die Eltern
nahmen an semi-strukturierten Face-to-Face-Interviews teil. Alle Antworten wurden
aufgezeichnet und verbatim transkribiert. Die thematische Analyse der Interviews
wurde von beiden Forschenden durchgefiuhrt, wobei verschiedene Techniken und
Verfahren angewendet wurden. Daten wurden nach dem Zufallsprinzip von einem
unabhangigen Rater untersucht, um Themen zu identifizieren. Es fand ein Vergleich
dieser neuen mit den ursprunglich ermittelten Themen statt. Um die
Ubereinstimmung der analysierten Themen zu berechnen, wurde Cohens Kappa

verwendet.

4.1.4 Noyes et al. (2022)
Titel: ,Location of end-of-life care of children with cancer: A systematic review of

parent experiences” (Noyes et al., 2022)

In diesem qualitativen Review von Noyes et al. (2022) aus Queensland, Australien,
geht es um die Erfahrungen der Eltern in der Entscheidungsfindung am Lebensende
ihres Kindes zum Sterbeort. Diese Entscheidung wirkt sich auf die Trauerphase aus.
Es wurde folgende Fragestellung untersucht: Welche Faktoren beeinflussen die
Entscheidungsfindung der Eltern bei der Wahl des Ortes, an dem ein krebskrankes
Kind am Lebensende versorgt wird und stirbt? Ausgeschlossen wurden quantitative
Studien, Studien Uber die Erfahrungen von Gesundheitsfachpersonen, Studien,
welche vor dem Jahr 2000 verdffentlicht wurden, und Studien in nicht englischer
Sprache. Einschlusskriterien waren Kinder mit Krebs und nur qualitative Antworten.
Es wurden Suchen auf ,CINAHL Complete’, MEDLINE’, ,Embase’ und ,PsycINFO’
durchgefiihrt. Dabei wurden 15 Studien mit 460 Eltern von 333 Kindern und
Jugendlichen, welche an Krebs verstarben, bertcksichtigt. Diese wurden in eine
Excel-Tabelle eingefugt und Hauptkategorien gebildet. Danach erfolgten eine

narrative Synthese und eine thematische Analyse.
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4.1.5 Robert et al. (2022)
Titel: ,Bereaved Parent Perspectives on End-of-Life Conversations in Pediatric
Oncology“ (Robert et al., 2022)

Auszubildende in der Padiatrie lernen Gesprache vor allem Uber die Perspektive des
Arztes oder der Arztin kennen (Robert et al., 2022). Hinterbliebene Eltern kénnen die
Ausbildung der Onkolog:innen und des interdisziplinaren Teams (IDT) bereichern,
indem sie ihre Wahrnehmung und Praferenzen durch personliche Erzahlungen
mitteilen. Ziel dieser Studie aus Texas, USA, ist es, das Verstandnis des
Gesundheitsteams fur die Praferenzen der trauernden Eltern in Bezug auf die Pflege
am Lebensende durch Erzahlungen zu verbessern. An der Studie nahmen vier
Mutter und drei Vater von funf Kindern teil. Die Datenerhebung erfolgte durch eine
einmalige einstiindige Elternrunde. Die Erzahlungen wurden aufgezeichnet und
transkribiert. Die Daten wurden anhand einer offenen und nachfolgend einer axialen
Kodierung ausgewertet. Anschliessend wurde eine zweite, unabhangige Analyse
durchgefuhrt und der Hauptforschenden vorgestellt. Daraus liessen sich Themen

bilden. Geringfligige Unterschiede wurden im Konsens behandelt.

4.1.6 Snaman et al. (2016)
Titel: ,Parental Perspectives of Communication at the End of Life at a Pediatric

Oncology Institution” (Snaman et al., 2016)

Die Interaktion von Gesundheitsfachpersonen mit Patient:innen und Familien am
Lebensende wirkt sich auf die Trauererfahrung der Eltern aus (Snaman et al., 2016).
Schlechte Nachrichten werden oft hinausgezogert. Dies kann ein falsches Gefuhl der
elterlichen Hoffnung vermitteln, da sich diese nicht auf die Mdglichkeit eines
schlechten Ausganges vorbereiten kénnen. Das Ziel der Studie besteht darin, die
Kommunikation zwischen Gesundheitsfachpersonen und Patient:innen und deren
Eltern am Ende des Lebens zu untersuchen. Es nahmen zwolf Eltern teil, deren
Kinder im St. Jude Children's Research Hospital in Memphis, Tennessee, USA an
Krebs verstarben. Die Daten wurden wahrend eines Fokusgruppeninterviews anhand

eines narrativen Interviewtyps aufgezeichnet, transkribiert und einer qualitativen

Fatzer Celine, Griinenwald Nicolas 22



semantischen Inhaltsanalyse mit der Software MaxQDA unterzogen. Es wurden

Codes erstellt und geprift.

4.2 Kategorisierung der Studienergebnisse
In diesem Kapitel werden die relevanten Resultate der eingeschlossenen Studien
extrahiert. Dabei lassen sich folgende Kategorien bilden: Hoffnung und Endgultigkeit,

Bedurfnisse und Erwartungen, Beziehung, Kommunikation und Ort.

4.2.1 Hoffnung und Endgultigkeit
Manor-Binyamini und Schreiber Divon (2022) identifizieren das Thema ,Hoffnrung und
Endgultigkeit’. Sie beziehen sich auf den Konflikt, dem die Eltern gegenuberstehen,
wenn es darum geht, Hoffnung zu bewahren und gleichzeitig zu akzeptieren, dass
das Leben des eigenen Kindes zu Ende geht. Alle Eltern beschreiben einen
bestimmten Zeitpunkt, in dem sie realisieren, dass nichts mehr so ist wie zuvor. Fur
einen Elternteil ist dies der Moment, als die konventionelle Behandlung des Kindes
abgesetzt und eine palliative Therapie angeboten wird. Der erste Gedanke war, dass
das Kind am nachsten Tag sterben wirde. Obwohl die Eltern erkennen, dass es sich
um den Anfang vom Ende handelt, driicken sie Hoffnung aus. Ein Elternteil dussert,
sich dem Zustand seines Kindes bewusst zu sein und sich trotzdem weiterhin gegen
den Krebs wehren zu wollen. Es gebe aber auch Zeiten, in denen er/sie anfange sich
zu verabschieden. Dies unterstreicht den Aspekt des stetigen Schwankens zwischen
der Hoffnung auf das Leben des Kindes und dem Eingestandnis der Endgultigkeit, in
dem sich die meisten Eltern befinden. Nach Robert et al. (2022) kann Hoffnung
aufrechterhalten werden, wenn keine Heilung mehr angestrebt wird. Es soll sich
hierbei um wahrheitsgemasse und realistische Hoffnung handeln. Die Eltern einer
Tochter erhofften sich, dass sie noch ein paar gute Tage mit ihr haben wirden, in
denen sie zur Schule gehen und ein Kind sein konnte. Sie hatten stets Hoffnung,
ihnen wurde aber nie etwas versprochen, was nicht mehr moglich war. Ein anderes
Elternpaar machte die Erfahrung, dass Hoffnung stets prasent war, ihm wurden aber
auch die tatsachlichen Umstande der Lage vermittelt. Andere Familien wurden nicht
angemessen uber ihre aktuelle Situation aufgeklart. Dabei durfen keine falschen
Hoffnungen gemacht werden. Ein Elternteil dussert hierzu: ,.. . . . what | can tell you is

that to give us hope isn’'t to say that ‘We can fix your child’“ (Robert et al., 2022, S. 6).
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Die meisten Eltern stimmten einer palliativen Therapie zu (Manor-Binyamini &
Schreiber Divon, 2022). Dazu wird beschrieben, dass eine Verbindung zwischen
dieser Entscheidung und der Aufrechterhaltung von Hoffnung besteht. Laut einem
Vater nimmt sein erkranktes Kind an Forschungen teil. Obwohl das
Behandlungsteam keine Besserung garantieren kann, hat er dadurch Hoffnung
gewonnen. Eine Mutter gibt zu verstehen, dass sie an einigen Tagen Traurigkeit
verspurt und weint. An anderen Tagen sehe die Welt jedoch anders aus und sie
habe Hoffnung, dass alles gut werde. Diese Situation veranschaulicht die

Schwierigkeit der Lage zwischen Hoffnung und Endgultigkeit.

4.2.2 Bedurfnisse und Erwartungen
Die Bewaltigung der Alltagsaufgaben wird fir alle befragten Eltern zu einer
Herausforderung (Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022). Deshalb sind sie auf
Unterstutzung ihrer Familien angewiesen. Auch wird beschrieben, dass die meisten
Eltern nicht nur zu Hause, sondern auch im Krankenhaus die Hilfe ihrer Familien
bendtigen. Ein Elternteil beschreibt die Familie als eine unabdingbare Stitze. Er/sie
will niemandem zur Last fallen, aber ohne Hilfe hatte es nicht funktioniert. Ebenfalls
meint ein Elternteil, dass die Familie mentale Unterstlitzung bietet. Das Bedurfnis
nach Halt durch die Familie geht oft mit dem gegensatzlichen Verlangen nach
Ruckzug einher. Ein Elternteil aussert, die Unterstutzung der Familie zu schatzen
und ohne sie verloren zu sein. Trotz dieser Dankbarkeit mache sich Erschopfung

bemerkbar und es werde ein Verlangen nach Ruhe und Entspannung verspurt.

In der Studie von Snaman et al. (2016) beschreiben 54.5 % der Eltern Unterschiede
in der Pflege, welche an negative Auswirkungen gekoppelt sind. Es werden
Unsicherheiten geaussert, ob medizinische Behandlungen sicher und in der

Ausfuhrung korrekt sind. Folgendes Zitat unterstreicht die Bedenken der Eltern:

The person who brought the morphine pump had never seen the pump before.
And it was an hour and half on the phone talking to their support staff, trying to
get it set up and it just didn’t give you any sense at all that they had a clue of
what was going on. (Snaman et al., 2016, S. 330)
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Ein Elternteil der Studie von Montel et al. (2009, zitiert nach Noyes et al., 2022)
hinterfragt die Qualitat der Pflege am Lebensende, die dem eigenen Kind vom
Behandlungsteam geboten wird. Es wurde als argerlich empfunden, dass aufgrund
fehlenden Wissens vier Pflegefachpersonen benotigt wurden, um eine Infusion
anzubringen. In der Studie von Snaman et al. (2016) hatten 45.5 % der befragten
Eltern Probleme mit Mitarbeitenden, die nicht dem primaren Behandlungsteam
angehorten. Diese kennen weder das Kind noch den Behandlungsplan oder die
geeignete Vorgehensweise fur den/die Patient:in. Von den Eltern hatten 27.3 % das
Verlangen, dem Personal, welches ihr Kind oder die Familie noch nicht kannte,

genau zuzuschauen und Dinge zu erklaren.

In der Studie von Robert et al. (2022) aussern die Eltern den Bedarf an vermehrter
psychosozialer Betreuung, vor allem wenn das Leben des Kindes zu Ende geht. Ein
Elternteil betont die Bedeutung, auch andere Fachkrafte in die Betreuung von
Familien miteinzubeziehen. Es soll ein Teamansatz verfolgt werden, um Familien auf
Ereignisse vorzubereiten und mit ihnen den Umgang mit schwierigen Situationen zu
besprechen. Dabei sollen geeignete Plane fur das weitere Prozedere einer Familie

zusammengestellt und einheitliche Informationen gegeben werden.

Fir einen Elternteil in der Studie von Robert et al. (2022) ist es wesentlich, einer
Familie mit einem Kind am Lebensende Kontrolle in Form von Selbstbestimmung zu
ermoglichen. Angaben des Krankenhauses, was zu tun ist, sollen nicht mehr die
grosste Relevanz haben. Vielmehr soll das Bedurfnis der Selbstbestimmung
bericksichtigt werden. Eltern erlautern die Bedeutung der Lebensqualitat ihres
Kindes. Wenn prognostische Informationen mitgeteilt werden und eine Heilung des
Kindes ausgeschlossen ist, werden die Prioritaten anders gesetzt. Das restliche
Leben sollte so angenehm wie madglich und nach den eigenen Vorstellungen
gestaltet werden kdnnen. Eine Mutter schildert, dass ihr Sohn die Grundschule
abschloss und es sein grosster Wunsch war, mit seinen Freunden zur Abschlussfeier
zu gehen. Fur den Folgetag war seine vierte Gehirnoperation geplant, welche jedoch
verschoben wurde. Solche Entscheidungen tragen zum Erhalt der Lebensqualitat
bei.
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Ein Zitat aus der Studie von Robert et al. (2022) beschreibt, dass die Eltern es als
hilfreich empfinden, wenn ihnen erklart wird, wie sich der Kérper wahrend des Todes

verandert.

The other thing | would say that could be really helpful is to just help us
understand death a little better. | know this is really morbid, but I've never seen
anyone die. . .. You can really do a favor to the family, once they are ready, to
explain what that might look like. (Robert et al., 2022, S. 7)

Es sind Themen, Uber die niemand sprechen mochte, die jedoch aufgrund der
Konfrontation damit bedeutend sind (Wiener et al., 2020, zitiert nach Noyes et al.,
2022). Das Lebensende kann oft beangstigend sein, weil die Erfahrung fehlt.
Deshalb sind die Informationen des Teams umso relevanter, um auf diese

zuruckgreifen zu kdnnen (Robert et al., 2022).

Nicht nur die Eltern sollen Gber zukinftige Geschehnisse aufgeklart werden, sondern
auch die Geschwister des erkrankten Kindes (Hansson et al., 2022; Robert et al.,
2022). Sie sollen unterstutzt werden, die schwierigste Zeit ihres Lebens zu
Uberstehen (Robert et al., 2022). Ein Elternteil schildert folgende Situation: Der oder
die Psycholog:in bat darum, sich mit der alteren Schwester des Kindes allein zu
unterhalten. Er/sie erklarte der 12-jahrigen Tochter, was mit ihrer kleinen Schwester
passieren wird und bereitete sie darauf vor. Die altere Tochter entschied sich, allein
mit ihrer schwerkranken Schwester Zeit zu verbringen und sich zu verabschieden.
Dies bedeutete ihr viel und die Eltern waren dankbar dafur. Sie waren nicht selbst
darauf gekommen, die Situation mit ihren Tochtern so zu 16sen. Ein anderer Elternteil
erzahlt, dass die Geschwister ebenso das Prozedere wissen mdchten. Die Eltern
wunschen sich, dass sich das Behandlungsteam Zeit nimmt, mit den Geschwistern

Zu sprechen.
Ein Elternteil in der Studie von Wiener et al. (2020, zitiert nach Noyes et al., 2022)

erwahnt die Verfugbarkeit von Materialien und Medikamenten in kritischen

Situationen zu Hause. Demnach musste die Familie zu lange auf die Medikamente
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warten. Diese hatten sie erhalten sollen, bevor das Kind Schmerzen verspurte. Es
wird aufgezeigt, dass in der terminalen Phase des Kindes alles sorgfaltig geplant und

koordiniert werden muss (Noyes et al., 2022).

Ein Elternteil schildert eine Situation, in der er/sie kein Verstandnis hatte, als im
Spital ein Arzt/eine Arztin mit einem/einer Student:in ins Zimmer kam (Robert et al.,
2012, zitiert nach Noyes et al., 2022). Sein/ihr Kind hatte Schmerzen. Der Arzt/die
Arztin fragte den/die Studierende:n, was die geeignete medikamentdse Therapie
ware und wann diese gestartet werden sollte. Diese Situation wurde als
enttduschend wahrgenommen. Es wird erwartet, dass solche Gesprache ausserhalb
des Patient:innenzimmers gefiihrt werden und allein der Arzt/die Arztin ins Zimmer

kommt.

4.2.3 Beziehung
In der Studie von Snaman et al. (2016) wird die Relevanz der Beziehung zwischen
Familien und Personal aufgezeigt. Von den befragten Eltern erwdhnen 63.6 %, dass
sie es als positiv wahrnahmen, wenn Teammitglieder ihre Emotionen preisgeben.
Durch das Zeigen von Besorgnis wird deren Verzweiflung tber die Situation
ausgedriickt. Eine Arztin fing beim Verabschieden der Familie zu weinen an und
entschuldigte sich daflr (Brouwer et al., 2020, zitiert nach Noyes et al., 2022). Der
Vater schatzte diese Reaktion und schildert, dass er auch nach dem Tod seines

Kindes regelmassig an sie denkt.

Von den befragten Eltern aus der Studie von Snaman et al. (2016) geben 72.7 % an,
dass Fursorge und Liebe zur Verbindung zwischen dem Behandlungsteam und der
Familie beitragt. Ebenfalls sind Eltern froh, wenn das Behandlungsteam ihre
Entscheidungen bestatigt und unterstitzt. Zudem bezeichnen Eltern eine mitfliihlende
Pflege in der EOL-Phase als wesentlichen Aspekt (Noyes et al., 2022). Ein Elternteil
aussert hierzu: ,Having a connection with the family and the patient, not just treating
them as a record number or just a statistic* (Snaman et al., 2016, S. 329). 63.6 % der
Eltern aussern als positiven Aspekt in der Kommunikation, wenn sich das
Behandlungsteam Zeit nimmt und auf das Kind sowie die Familie eingeht (Snaman et

al., 2016). Ein Elternteil meint, dass das Personal versuchen soll, das Kind auf
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spielerischem Weg besser kennenzulernen. Das heisst, sich zu ihm hinsetzen, mit
ihm lachen, spielen und Fragen stellen. Ein Elternteil in der Studie von Robert et al.
(2012, zitiert nach Noyes et al., 2022) schatzt die Zuwendung und die
Aufmerksamkeit, die ihm/ihr und seinem/ihrem Sohn auf der Intensivstation
entgegengebracht wurde. Die Pflege, die mitfuhlenden Menschen und die

Unterstitzung haben ihm/ihr in dieser Situation am meisten bedeutet.

Brouwer et al. (2020, zitiert nach Noyes et al., 2022) zeigen auf, dass die Beziehung
im Spital nicht immer an oberster Stelle steht. Dazu wird folgende Ausserung
gemacht: ,. .. So, a nurse comes in, and basically jumps on the child to take his
blood pressure, or give an injection, without paying attention to what it does to him. . .
. (Brouwer et al., 2020, zitiert nach Noyes et al., 2022, S. 8). Das Missachten, einem
Kind das Vorhaben einflhlsam zu erklaren, hat zur Folge, dass dieses die
durchzufihrenden Massnahmen nicht versteht und Uber sich ergehen lassen muss
(Brouwer et al., 2020, zitiert nach Noyes et al., 2022). Eltern in der Studie von Wiener
et al. (2020, zitiert nach Noyes et al., 2022) dussern zudem, dass ihnen zu oft
signalisiert wurde, zu anspruchsvoll zu sein. Ihr Sohn habe viel gelitten und sei stets
mutig gewesen, was ihm nie anerkannt wurde. Nicht die Krankheit eines Kindes
sollte im Fokus stehen, sondern das Kind selbst (Steele et al., 2013, zitiert nach
Noyes et al., 2022). Es soll als einzigartiges Individuum betrachtet und behandelt
werden. Zudem erwahnen 54.5 % der Eltern aus der Studie von Snaman et al.
(2016) als positiven Aspekt der Kommunikation, dass das eigene Kind in den
Informationsaustausch, seine Versorgung und den Behandlungsplan einbezogen

wird.

4.2.4 Kommunikation
Im Review von Noyes et al. (2022) wird in allen 15 Studien erwahnt, dass
Kommunikation ein bedeutender Faktor ist. Dies beinhaltet den Zeitpunkt der
Kommunikation, wer die Information Gberbringt und wie dies erfolgt.
Eltern winschen sich eine offene, ehrliche und direkte Kommunikation (Noyes et al.,
2022; Robert et al., 2022). Dadurch kénnen sie einschatzen, was sie erwartet, und
priorisieren, was fur sie wesentlich ist (Noyes et al., 2022). Zudem kdnnen sie sich

besser auf den Tod ihres Kindes vorbereiten. Ein Elternteil aussert, dass die
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Kommunikation zwischen der Familie und dem Behandlungsteam ,sehr gut’ war, da
die Informationen direkt und verstandlich waren (Hendricks-Ferguson & Haase,
2019, zitiert nach Noyes et al., 2022). Den Eltern half es zudem, wenn das Team
wusste, was zu jedem Zeitpunkt relevant war, und dass die Eltern stets eine
Ansprechperson hatten. Des Weiteren soll sichergestellt sein, dass die Eltern die
Prognose ihres Kindes verstehen (Robert et al., 2022). Somit kdnnen sie die
Informationen in ihrem eigenen Tempo verarbeiten. Eine Aussage eines Elternteils

beschreibt die Schwierigkeit, das Verstandnis beider Elternteile zu gewahrleisten:

....Alot of times, | didn’t hear what was being said very well. . . . | knew
exactly where things were headed. In the moment, | didn’t want to hear it. |
didn’t want to accept that this was the path that we were going down. So,
parents are going to react like that; one parent will hear one thing and the other
parent will hear another thing. . . . So, you’ve got to be aware of that and repeat
yourself. (Robert et al., 2022, S. 3)

Laut der Studie von Snaman et al. (2016) ist es fur 45.5 % der Eltern bedeutend,
dass Informationen fursorglich weitergegeben werden. Zudem sollen fur negative
Nachrichten ein Prozedere sowie Behandlungsoptionen vorgeschlagen werden.

Dabei soll das Personal das Tempo den Eltern anpassen, sodass diese verstehen.

Der zweithaufig genannte negative Aspekt in der Studie von Snaman et al. (2016) ist,
dass Eltern oder Kinder nicht alle Informationen erhalten. Dies wird dadurch
beeinflusst, dass das Team sich unwohl fuhlt, schlechte Nachrichten zu GUberbringen.
Dazu aussert ein Elternteil aus der Studie von Robert et al. (2022), dass Gesprache
uber den Tod gefuhrt werden mussen. Es ist den Eltern bewusst, dass es dem
Personal schwerfallt, dariber zu sprechen — es gibt jedoch keine Alternative. Ein
Elternteil gibt zu verstehen, dass das Personal keine Angst vor den Eltern haben soll,
auch wenn diese schreien oder laut werden. Diese Reaktionen haben nichts mit dem
Personal zu tun, sondern mit der Situation, dass das eigene Kind im Sterben liege.
Das Personal soll die Bedurfnisse der Eltern bertcksichtigen und ihnen sagen, was
sie wissen mussen. Ein Elternteil aus der Studie von Snaman et al. (2016) meint,

dass ihm/ihr der Ernst der Situation Uber den bevorstehenden Tod nicht bewusst
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war: ,We didn’t know he was that ill. . . . We knew he was sick but not that sick”
(Snaman et al., 2016, S. 330). Ein Elternteil winscht sich, dass Gesprache Gber den
Tod normalisiert werden (Robert et al., 2022). Es sei ein Geschenk, das der Familie
gemacht werden konne, um das Ende des Lebens so schon zu gestalten wie den
Anfang. Dabei soll das Behandlungsteam die Moglichkeit ergreifen, einen

Unterschied zu machen.

Wenn Eltern nicht ausreichend Informationen erhalten, fuhlen sie sich nicht auf den
Tod vorbereitet (Noyes et al., 2022). Dies beinhaltet Unsicherheiten Uber die
terminale Phase und den Sterbeort des Kindes. Ein Elternteil gibt zu verstehen, dass
sie als Eltern bereit gewesen sind, uber den Tod zu sprechen, jedoch das
Behandlungsteam nicht (Robert et al., 2012, zitiert nach Noyes et al., 2022). Es
wurde nie gefragt, ob das Team mit ihrem Kind sprechen sollte. Ein weiterer
Elternteil in der Studie von Robert et al. (2022) dussert, dass ein Gesprach mit der
betroffenen Familie nicht hinausgezdgert werden soll. Die Familie soll friihzeitig die
Moglichkeit bekommen, mit dem medizinischen Team Uber die Prognose des Kindes
zu sprechen. Der plétzliche Tod eines Kindes kann flr die Familien, die keine
Vorbereitungszeit hatten, schwierig zu verkraften sein. Familien, die eine langere Zeit

der Vorbereitung hatten, scheinen damit besser zurechtzukommen.

Drei Eltern aussern in Bezug auf negative Aspekte der Kommunikation, dass
Informationen ohne Zurickhaltung und mit zu wenig Mitgefuhl weitergegeben wurden
(Snaman et al., 2016). Zudem erzahlen sie, dass das Team negative Nachrichten
ohne Plan fur die Zukunft mitteilte. Laut einem Elternteil sagte das Behandlungsteam
die Wahrheit, er/sie nahm diese jedoch so auf, als ob ihnen das Kind egal ware. Ein
anderer Elternteil teilt mit, dass jemand aus dem Behandlungsteam zu weinen
begonnen hatte. Dies |6ste das Geflihl aus, dass nichts mehr getan werden konnte

und aufgegeben wurde.
4.2.5 Ort

Alle Eltern aus der Studie von Manor-Binyamini und Schreiber Divon (2022) nennen
Probleme bei der Entscheidung Uber den Ort der EOL-Care und des Todes. Es
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lassen sich hierzu drei Unterkategorien bilden: Praferenzen der Eltern, Grande fur

einen Tod zu Hause und Grinde flr einen Tod im Spital.

4.2.5.1 Préferenzen der Eltern
Von den befragten Eltern bevorzugen 70.2 % das eigene Zuhause als Ort fur die
EOL-Care ihres Kindes, 15.3 % wahlen das Spital und 6.9 % das Hospiz (Kassam et
al., 2014). Als Sterbeort praferieren mit 70.8 % der Eltern das Zuhause, 23.9 %
bevorzugen dabei das Spital und 5.7 % das Hospiz. In Tabelle 6 wird die Kongruenz
zwischen der Praferenz und dem tatsachlichen Ort aufgezeigt. Bei keinem Kind war
der tatsachliche Ort der EOL-Care oder des Todes das Hospiz. Daher ist diese
Moglichkeit nicht dargestellt. Die Kongruenz zwischen dem gewunschten und dem
tatsachlichen Ort der EOL-Care wird durch den Miteinbezug eines Palliative-Care-
Teams erhoht (Kassam et al., 2014). Dabei haben Eigenschaften von Kindern, Eltern
oder Behandlungen keinen Einfluss. In Bezug auf den Sterbeort sinkt die Kongruenz
mit der Diagnose einer hamatologischen Erkrankung und steigt mit einem Palliative-

Care-Team.

Tabelle 6

Kongruenz zwischen Préferenz und tatséchlichem Ort

Tatsachlicher Ort der EOL-Care Tatsachlicher Sterbeort
Zuhause  Onkologie- Intensivpflege- Zuhause  Onkologie- Intensivpflege-
Praferenz abteilung abteilung abteilung abteilung
Zuhause 84.2 % 10.5 % 5.3% 76.1 % 11.8 % 11.8 %
Spital 27.3 % 54.6 % 9.1% 5.9% 64.7 % 294 %
Hospiz 60 % 40 % 0% 25 % 75 % 0 %

4.2.56.2 Griinde fiir einen Tod zu Hause
Zu Hause sind die Eltern die Hauptpflegenden und kénnen Entscheidungen selbst
treffen (Vickers & Carlisle, 2000, zitiert nach Noyes et al., 2022). Ein Elternteil
aussert, dass zu Hause die eigenen Regeln gemacht werden kdnnen und dass er/sie
sich lange genug an die Regeln des Spitals gehalten habe. Ein anderer Elternteil
aussert, dass die Familie zu Hause ihren Tagesablauf so gestalten kdnnen, wie sie

wollen (Hansson et al., 2022). Dies gibt den Eltern mehr Autoritat, um das
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Familienleben und die taglichen Routinen zu bewaltigen. Dadurch wird das Gefunhl
der Kontrolle gestarkt. Der Erhalt der Kontrolle gilt als entscheidend, da die Eltern in
dieser Zeit die Unkontrollierbarkeit des Todes erleben. Sie wurden alles tun, um den
Wunsch ihres Kindes zu erfillen, zu Hause zu bleiben. Dies bedeutet, dass sie sich
auch an der Pflege ihres sterbenden Kindes beteiligen. Einige Eltern beschreiben,
dass Letzteres ihr Selbstwertgefiihl starkt, Kontrolle Uber die Situation zu haben.
Zudem hilft es, den gesamten Betreuungsverlauf zu bewaltigen. Die Teilnahme an
der Pflege wird als Verantwortung empfunden, welche die Eltern jedoch gerne
Ubernehmen, solange sie sich sicher fuhlen. Die EOL-Tatigkeiten werden Teil ihres
Alltags. Es hilft den Eltern, naher bei ihrem Kind zu sein und gibt ihnen Gewissheit,
alles zu tun, was sie konnen. Dabei ist die Unterstitzung durch medizinische
Fachpersonen entscheidend, da sie ihr Wissen Uber die EOL-Phase weitergeben
kénnen. Somit haben Eltern das Gefuhl, die Situation unter Kontrolle zu haben, da

sie wissen, was auf sie zukommt.

Ein weiterer Grund fur einen Tod zu Hause ist, dass die Familie zusammenbleibt und
einen gemeinsamen Tagesablauf hat (Hansson et al., 2022). Dies gibt Sicherheit und
Komfort. Eltern beschreiben auch, dass Beziehungen gefordert werden konnen.
Trauernde Eltern flhlen sich den Menschen naher, welche Teil der EOL-Phase ihres
Kindes sind. Diese Beziehungen helfen vor, aber auch nach dem Tod ihres Kindes.
Zudem bietet das Zuhause Vertrautheit. Fur Eltern war es bedeutend, in ihrer
gewohnten Umgebung zu sein, trotz der Veranderungen, die fur die Unterbringung
der medizinischen Gerate und Hilfsmittel erforderlich war. Eine Familie verlegte
beispielsweise das Bett ihres Kindes in die Kiche, wo sich die Familie meist aufhielt.
Dadurch blieb der sterbende Sohn ein Teil des Familienalltags. Ein Elternteil dussert,
dass es der Familie half, dass er zu Hause war. Ware er im Spital gewesen, ware es

noch schwieriger gewesen.

Die Eltern beschreiben, dass ihnen ihr Zuhause Komfort und Ruhe bot. Es fuhlte sich
naturlicher an, zu Hause zu sein als im Spital (Hansson et al., 2022). Im Spital gibt es
mehr Unterbrechungen, was verhindert Zeit mit dem Kind allein zu verbringen. Ein
Elternteil aussert, dass dies der Hauptgrund fur die Familie war, in dieser Zeit zu

Hause sein zu wollen. Zudem konnen die Eltern den Verlust des Kindes zu Hause
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besser verarbeiten, da sie es in ihrem eigenen Tempo umsorgen kdnnen. Ein
Elternteil hatte es sich zu Beginn nicht vorstellen konnen, sich daheim um das eigene
Kind zu kimmern und dass es dort sterben wirde. Nachdem der Sohn gestorben
war, rief er/sie den Bestatter an. Dies hatte er/sie vorab nicht gedacht, in dieser
Situation funktionierte er/sie aber automatisch. Zudem ist er/sie Uberzeugt, dass es

einfacher ist, die gesamte Situation zu Hause zu verarbeiten.

In Bezug auf Privatsphare und Wohlflihlen war es flr einen Elternteil das Beste fir
seine/ihre Tochter, zu Hause bei der Familie zu sein (Matsuoka & Narama, 2012,
zitiert nach Noyes et al., 2022). Ein anderes Kind starb, als es fur eine
Chemotherapie im Spital war (Vickers & Carlisle, 2000, zitiert nach Noyes et al.,
2022). Die Eltern hatten keine Ruhe, da Kinder auf dem Gang rannten und Leute

lachten. Zudem hatten sie keinen Ort, um allein zu sein.

In der Studie von Manor-Binyamini und Schreiber Divon (2022) nennen Eltern,
welche fur die EOL-Phase und den Tod nach Hause gehen wollten, als Grund, dass
ihnen dies Sicherheit gibt. Zudem ist fur sie das Spital ein Ort, an dem Hoffnung auf
ein Wunder oder die Behandlung gelebt wird. Dies ist jedoch ab einem gewissen

Zeitpunkt nicht mehr erwunscht.

4.2.5.3 Griinde fiir einen Tod im Spital
Ein Elternteil aus der Studie von Montel et al. (2009, zitiert nach Noyes et al., 2022)
hat Angst, zu Hause nicht das Richtige zu tun, da alles passieren kdnne. Eine andere
Person sagt, zum Zeitpunkt, als vorgeschlagen wurde, das Kind zu Hause zu
pflegen, glaubten sich die Eltern im Stich gelassen, da es auf sie gewirkt hatte, als
gabe es keine Hoffnung auf Heilung mehr. Ein weiterer Elternteil fuhlte sich zu Hause
ebenfalls allein, was im Spital nicht der Fall war (Zelcer et al., 2010, zitiert nach
Noyes et al., 2022). Zudem aussern Eltern Unsicherheiten, die Pflege ihres Kindes
zu Ubernehmen (Hannan & Gibson, 2005, zitiert nach Noyes et al., 2022) oder eine
gleiche Qualitat wie im Spital zu gewahrleisten (Papadatou et al., 2021, zitiert nach
Noyes et al., 2022), aber auch die Geschwister zu schitzen (Montel et al., 2009,
zitiert nach Noyes et al., 2022).
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Ein Elternteil ware nicht mehr in der Lage, nach dem Tod des Kindes im gleichen
Haus weiterzuleben, da es zu viele Erinnerungen gab: ,.. . . . Every day | would have
had this image of the house, the time of his death, what could | do after that* (Montel
et al., 2009, zitiert nach Noyes et al., 2022, S. 6).

Zu den Themen, welche die Entscheidung flrs Spital beeinflussen, gehort auch das
Vertrauen ins Team (Hannan & Gibson, 2005, zitiert nach Noyes et al., 2022). Eine
Mutter aussert, dass alles sicher war, weil sie und das Kind die Pflegefachpersonen

kannten und umgekehrt.

Ein Elternteil aus der Studie von Manor-Binyamini und Schreiber Divon (2022)
aussert, dass in einem Notfall immer Fachpersonen in der Nahe sind, welche sich
kimmern kdénnten. Zudem erzahlt er/sie, dass die Ablenkung im Spital guttat: .. . . .
You sit around, people walk by, people come to visit, | walk around with them, there
is life, there are other patients. . . . Being home is difficult for me” (Manor-Binyamini &
Schreiber Divon, 2022, S. 4)

Zudem konnen sich die Eltern im Spital mehr auf ihr Kind konzentrieren (Manor-
Binyamini & Schreiber Divon, 2022). Zu Hause gibt es Alltagslarm und andere
Kinder. Ebenso mochten sie die Krankheit nicht mit nach Hause nehmen. Eine
Mutter aussert, dass sie auch auf die anderen Geschwister achten muss: ,.. . . . |
have to think about my other children too. . . . This is hard enough for them already”
(Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022, S. 4).
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5 Diskussion

In diesem Kapitel erfolgen einleitend die kritische Wurdigung und die Einschatzung
der Gute der eingeschlossenen Studien. Danach werden die Kernergebnisse aus der
systematisierten Literaturrecherche diskutiert und mit zusatzlicher Literatur sowie den
Aussagen aus dem Interview mit Eva Bergstrasser in Verbindung gebracht. Am Ende
wird die einleitende Fragestellung beantwortet.

Eva Bergstrasser ist Arztin am Kinderspital Ziirich und Pionierin fiir Palliative Care fur
Kinder in der Schweiz (Haefeli, 2022). Seit vielen Jahren setzt sie sich fur die
Lebensqualitat schwer kranker Kinder ein und stellt ihre Expertise
Fachorganisationen zur Verfugung. Zudem hat sie im Jahr 2018 eine Auszeichnung
des Instituts fur Palliative Care und Organisationsethik fir ihr Engagement im

Bereich der Padiatrischen Palliative Care erhalten (palliative zh+sh, 2018).

5.1 Wiurdigung und Einschéatzung der Giite
Die beschriebenen Studien werden anhand der in Kapitel 3.2 genannten Instrumente

systematisch gewurdigt.

5.1.1 Hansson et al. (2022)
Titel: ,End-of-life palliative home care for children with cancer: A qualitative study on

parents’ experiences” (Hansson et al., 2022)

Limitationen sind die kleine Stichprobe, dass Vater, Geschiedene sowie
Alleinerziehende unterreprasentiert sind und der Zeitraum nach dem Tod eines
Kindes zwischen drei und 24 Monaten variiert, was eine Verzerrung der
Erinnerungen der Eltern an ihre Erfahrungen bedeuten kénnte. In Bezug auf die
Glaubwurdigkeit hatten keine Forschenden eine personliche oder berufliche
Beziehung zu den Eltern. Die Datenanalyse wurde von der ersten und vierten
Forschenden durchgefuhrt und von der zweiten und dritten erganzt, wodurch die
Triangulation gestarkt wird. Das Member-Checking fand statt, indem nach der
Interviewdurchfuhrung das Gesprochene zusammengefasst und bei Bedarf erganzt
wurde. Um die Ubertragbarkeit zu erreichen, erfolgt eine genaue Beschreibung der
Stichprobe und eine ausfuhrliche Prasentation der Ergebnisse, welche mit Zitaten

unterstutzt werden. Die Datenanalyse wird nachvollziehbar beschrieben und die
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Instrumente angemessen angewendet. Die Themenbildung der Ergebnisse wird

detailliert aufgezeigt und erscheint nachvollziehbar.

5.1.2 Kassam et al. (2014)
Titel: ,Parent and Clinician Preferences for Location of End-of-Life Care: Home,

Hospital or Freestanding Hospice?“ (Kassam et al., 2014)

In den Ergebnissen ist nicht aufgezeigt, weshalb 75 Kinder teilnahmen und nur 68
Eltern. Auch ergeben die Prozentzahlen nicht immer 100 % und es scheint, dass
nicht alle Eltern den Fragebogen vollstandig ausgefillt haben. Dies kann jedoch nur
angenommen werden. Limitationen sind, dass nur 54 % der angeschriebenen Eltern
an der Studie teilgenommen haben und ein hoher Anteil an Muttern beschrieben ist.
Die Objektivitat wird vergrossert, indem alle Befragten den gleichen Fragebogen
erhielten. Es ist jedoch unklar, ob alle Teilnehmenden diesen unter den gleichen
Bedingungen ausfullten. Im Hinblick auf die Validitat ist die Erhebungsmethode
sinnvoll gewahlt, um die Fragestellung zu beantworten. Die Praferenzen der Eltern
hangen aber von den gemachten Erfahrungen wahrend der EOL-Phase ab. Zudem

wird in der Analyse der t-Test verwendet.

5.1.3 Manor-Binyamini & Schreiber Divon (2022)
Titel: ,Listening to Parents of Children With Cancer—Between Life and its end”
(Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022)

Als Limitation wird die einmalige Interviewdurchfiuhrung genannt. Um die
Glaubwurdigkeit zu starken, wurde das Peer-Debriefing durchgefuhrt, sodass nur die
Forschende ohne fundierte Kenntnisse des zu untersuchenden Phanomens die
Datenerhebung durchfuhrte. Die offene Darlegung der Limitationen begunstigt die
Glaubwiirdigkeit. In Bezug auf die Ubertragbarkeit erfolgt eine klare und
nachvollziehbare Prasentation der Ergebnisse mit plausiblen Zitaten, wodurch die
Aussagekraft gestarkt wird. In Bezug auf die Nachvollziehbarkeit werden
Analysetechniken nachvollziehbar beschrieben und angemessen angewendet. Die

Kategorienbildung ist strukturiert gemass einem dreistufigen Verfahren. Im Hinblick
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auf die Reflexivitat verfassten beide Forschenden entweder eine Feldnotiz oder ein

Reflexionstagebuch.

5.1.4 Noyes et al. (2022)
Titel: ,Location of end-of-life care of children with cancer: A systematic review of

parent experiences” (Noyes et al., 2022)

Die systematisierte Suche wurde auf vier Datenbanken durchgefuhrt. Aufgrund der
Studienlage wurden zusatzliche Studien zu Kindern am Lebensende mit anderen
Erkrankungen als Krebs einbezogen. In der Analyse wurden diese Kinder
beziehungsweise Familien jedoch ausgeschlossen. Als Limitationen werden genannt,
dass alle Studien aus Landern mit hohem Einkommen stammen, wenige Eltern mit
Zugang zu einem Hospiz reprasentiert werden und nur englischsprachige Studien
inkludiert sind. Zudem ist zu beachten, dass Studien ab dem Jahr 2000
berucksichtigt werden. In Bezug auf die Glaubwurdigkeit sind alle beteiligten
Forschenden aus einem passenden Gebiet. Die Triangulation erfolgte insofern, dass
die Abstracts von zwei Forschenden unabhangig voneinander gelesen wurden und
bei Bedarf (iber den Miteinschluss der Studie diskutiert wurde. Die Ubertragbarkeit
der Ergebnisse wird durch Zitate und die Erlauterung der einzelnen Themen erhoht.
Die verwendeten Instrumente flr die Analyse wurden angemessen angewendet und
der Prozess der Kategorienbildung wird nachvollziehbar beschrieben. Dadurch wird

die Nachvollziehbarkeit erreicht.

5.1.5 Robert et al. (2022)
Titel: ,Bereaved Parent Perspectives on End-of-Life Conversations in Pediatric
Oncology“ (Robert et al., 2022)

Die Daten kdnnten aufgrund der Methode der Elternrunde verloren gehen und die
Eltern sich gegenseitig beeinflussen. Limitationen der Studie sind die kleine
Stichprobe und eine einzige Institution. Die Forschenden sind onkologische
Fachkrafte aus verschiedenen Professionen. Dadurch wird die Glaubwurdigkeit
gestarkt. Hinsichtlich einer Triangulation wurden zwei unabhangige Analysen

durchgefuhrt und verglichen. Es erfolgte zuerst eine offene, danach eine axiale
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Kodierung, bis alle Aussagen in Kategorien eingeteilt werden konnten. Somit werden
auch Negativbeispiele berlicksichtigt. Die Ubertragbarkeit wird durch die genaue
Beschreibung der Stichprobe und der Datenerhebung erreicht. Zudem werden die
gebildeten Kategorien mit Zitaten der Eltern unterstutzt. Deshalb konnen die
Ergebnisse fur weitere Forschung verwendet werden. In Bezug auf die

Nachvollziehbarkeit wurden die Analyseinstrumente angemessen angewendet.

5.1.6 Snaman et al. (2016)
Titel: ,Parental Perspectives of Communication at the End of Life at a Pediatric

Oncology Institution® (Snaman et al., 2016)

Die vergangene Zeit nach dem Tod eines Kindes liegt zwischen 1.5 und 14 Jahren,
dadurch sind Verfalschungen madglich. Weitere Limitationen sind die kleine
Stichprobe und Eltern aus nur einer Institution. Die Fokusgruppe wurde von einem
Forschenden geleitet, zwei weitere waren anwesend, von denen niemand einen
Bezug zu den Eltern hatte. Die Analyse fuihrten zwei Forschende durch, welche mit
der Methode vertraut waren. Zudem sind die Forschenden, welche an der Analyse
und der Kategorisierung beteiligt waren, aus einem passenden Feld. Durch die
differenzierte Kategorisierung wird die Triangulation gestarkt. Dabei wurden auch
Negativbeispiele berucksichtigt. Die Stichprobe wird oberflachlich beschrieben und
die gebildeten Kategorien sind mit Zitaten unterstutzt. Somit konnen die Ergebnisse
fur weitere Forschung verwendet werden. Die Interviewleitfragen sind
nachvollziehbar dargestellt und zielfihrend fir die Beantwortung der

Forschungsfrage. Zudem wurden die Analyseinstrumente angemessen angewendet.

5.2 Diskursive Auseinandersetzung mit der Literatur und E. Bergstrasser
Fir diesen Abschnitt werden aus den inkludierten Studien Themenbereiche gebildet
um anschliessend die Fragestellung zu beantworten. Diese lauten wie folgt:
Relevanz von Kommunikation und Hoffnung, Aufbau und Relevanz von Beziehungen
sowie Gewabhrleisten von Kontrolle und Selbstbestimmung. In diesem Abschnitt
werden die Ergebnisse der eingeschlossenen Studien mit weiterer Literatur und
Aussagen aus dem Interview mit E. Bergstrasser diskutiert. Die Fragen und die

Hauptaussagen aus dem Interview sind im Anhang C aufgefuhrt.
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5.2.1 Relevanz von Kommunikation und Hoffnung
Noyes et al. (2022), Robert et al. (2022) und Zimmermann et al. (2022) beschreiben,
dass sich Eltern eine offene, ehrliche und direkte Kommunikation winschen. Auch
zeigt die Studie von Snaman et al. (2016), dass Informationen fursorglich
weitergegeben werden sollen. Nach E. Bergstrasser (personliche Mitteilung, 12.
April, 2023) gilt: Je komplexer die Situation ist, desto bedeutender ist die
Kommunikation. Dabei soll darauf geachtet werden, dass diese fokussiert ist und ins
Detail geht, aber auch Bezug auf die gesamte Situation genommen wird. Es ist ein
Bedurfnis, dass alle Informationen mitgeteilt werden (Robert et al., 2022; Snaman et
al., 2016; Zimmermann et al., 2022). Dies gilt als Voraussetzung, um gemeinsam
eine Entscheidung zu treffen (Zimmermann et al., 2022). Weiterhin entstehen durch
eine ehrliche und offene Kommunikation keine falschen Hoffnungen oder
Erwartungen, welche nicht eingehalten werden kénnen (E. Bergstrasser, personliche
Mitteilung, 12. April, 2023). Dadurch konnen Eltern besser einschatzen, was sie
erwartet, priorisieren, was flr sie wesentlich ist (E. Bergstrasser, personliche
Mitteilung, 12. April, 2023; Noyes et al., 2022), und sich besser auf den Tod ihres
Kindes vorbereiten (Noyes et al., 2022). Es soll sichergestellt werden, dass die Eltern
die Prognose verstanden haben (Robert et al., 2022). Ein Elternteil wollte gewisse
Informationen nicht héren und nahm deshalb etwas anderes wahr. Die
Kommunikation soll den Eltern angepasst werden (E. Bergstrasser, personliche
Mitteilung, 12. April, 2023; Robert et al., 2022). Nicht alle Eltern méchten am Ende
des Lebens ihres Kindes gleich viele Informationen erhalten (E. Bergstrasser,
personliche Mitteilung, 12. April, 2023). Zudem ist es fur Eltern bedeutend, dass auch
die Geschwister aufgeklart werden und die Mdéglichkeit erhalten, sich zu
verabschieden (Hansson et al., 2022; Robert et al., 2022). Ein Elternteil ware selbst
nicht darauf gekommen, die Geschwister miteinzubeziehen, wenn es das
Behandlungsteam nicht gemacht hatte (Robert et al., 2022). E. Bergstrasser
(persénliche Mitteilung, 12. April, 2023) beschreibt, dass das sterbende Kind eine
Lebensaufgabe ist und die Geschwister eine andere sind. Dabei bendtigen Eltern
teilweise Unterstlitzung, die Geschwister einzubeziehen.
Eltern beschreiben einen bestimmten Zeitpunkt, in dem sie realisierten, dass nichts

mehr so sein wirde, wie es war (Job et al., 2022; Manor-Binyamini & Schreiber
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Divon, 2022). Obwohl die Eltern erkennen, dass es sich um den Anfang vom Ende
handelt, wird Hoffnung aufrechterhalten (Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022;
Robert et al., 2022) und versucht, dem Kind bis zum Tod ein normales Leben zu
ermdglichen (Job et al., 2022; Robert et al., 2022). Dabei soll beachtet werden, dass
es sich stets um wahrheitsgemasse und realistische Hoffnung handelt (Robert et al.,
2022). Fur einen Elternteil war der erste Gedanke, als die konventionelle Behandlung
des Kindes abgesetzt und eine palliative Therapie angeboten wurde, dass das Kind
am nachsten Tag sterben wirde (Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022). Jedoch
wird ebenfalls gedussert, dass die Entscheidung, auf eine palliative Therapie
umzusteigen, eine Maglichkeit bietet, Hoffnung aufrechtzuerhalten. Fur einen
Elternteil ist das Spital ein Ort der Hoffnung. Letztere sei aber ab einem gewissen
Zeitpunkt nicht mehr erwinscht. Gegensatzlich dazu aussern zwei Eltern, dass sie
sich zu Hause vom Behandlungsteam im Stich gelassen gefiihlt haben, als gabe es
keine Hoffnung auf Heilung mehr (Montel et al., 2009, zitiert nach Noyes et al., 2022;
Zelcer et al., 2010, zitiert nach Noyes et al., 2022).

5.2.2 Aufbau und Relevanz von Beziehungen
Kommunikation findet nicht ohne Beziehung statt (E. Bergstrasser, personliche
Mitteilung, 12. April, 2023). Fir Eltern ist FUrsorge ein wesentlicher Faktor, um eine
Beziehung aufzubauen (Noyes et al., 2022). Vor allem in der EOL-Phase ist eine
mitfuUhlende Pflege ein bedeutender Aspekt. Ein Grossteil der befragten Eltern nimmt
es als positiv wahr, wenn das Team Emotionen zeigt (Brouwer et al., 2020, zitiert
nach Noyes et al., 2022; Snaman et al., 2016). Ein anderer Elternteil gibt wiederum
zu verstehen, dass jemand aus dem Behandlungsteam zu weinen begann und dies
das Gefuhl ausloste, dass nichts mehr gemacht werden konnte (Snaman et al.,
2016).
Die Pflege und mitfihlende Menschen bedeuten der Familie in dieser Situation am
meisten (Robert et al., 2012, zitiert nach Noyes et al., 2022), dies war im Spital nicht
immer der Fall (Brouwer et al., 2020, zitiert nach Noyes et al., 2022). Auch ein
Elternteil der Studie von Wiener et al. (2020, zitiert nach Noyes et al., 2022) betont
die Relevanz eines verstandnisvollen Behandlungsteams. Dabei empfanden es
Eltern als positiv, wenn sich das Behandlungsteam Zeit nahm (Robert et al., 2012,

zitiert nach Noyes et al., 2022; Snaman et al., 2016) und auf das Kind einging
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(Snaman et al., 2016; Steele et al., 2013, zitiert nach Noyes et al., 2022;
Zimmermann et al., 2022). Wenn Eltern das Personal nicht kannten, hatten sie das
Gefluhl, genau hinschauen zu missen (Snaman et al., 2016). Eltern erwarten, dass
das Team kompetent ist und sie sich darauf verlassen kdnnen, dass alles unter
Kontrolle ist (Hendricks-Ferguson & Haase, 2019, zitiert nach Noyes et al., 2022). Es
wurden Unsicherheiten dariber geaussert, ob medizinische Behandlungen sicher
und in der Ausfuhrung korrekt waren (Montel et al., 2009, zitiert nach Noyes et al.,
2022; Snaman et al., 2016). Auch fir E. Bergstrasser (personliche Mitteilung, 12.
April, 2023) ist Vertrauen eine bedeutende Komponente und wird durch Zeit sowie

Beziehung gestarkt.

5.2.3 Gewahrleisten von Kontrolle und Selbstbestimmung
Robert et al. (2022), Hansson et al. (2022) und E. Bergstrasser (personliche
Mitteilung, 12. April, 2023) verdeutlichen die Relevanz von Kontrolle. Zuhause kann
die Familie zusammenbleiben und tagliche Routinen erledigen, was das Gefuhl der
Kontrolle starkt (Hansson et al., 2022). Auch wird aufgezeigt, dass Eltern das Gefuhl
von Kontrolle Uber die Situation zu Hause aufrechterhalten kdnnen, wenn sie sich an
der Pflege ihres erkrankten Kindes beteiligen. Diese Verantwortung nehmen Eltern
auf sich, solange sie sich sicher fuhlen. Bei befragten Eltern sind Unsicherheiten bei
der Pflege des Kindes zu Hause aufgekommen (Hannan & Gibson, 2005, zitiert nach
Noyes et al., 2022; Papadatou et al., 2021, zitiert nach Noyes et al., 2022). Dabei ist
das medizinische Fachpersonal eine Unterstutzung fur Eltern, da es ihnen relevantes
Wissen Uber die EOL-Phase vermitteln kann (Hansson et al., 2022; Robert et al.,
2022). Noyes et al. (2022) und E. Bergstrasser (personliche Mitteilung, 12. April,
2023) betonen die Bedeutung, terminale Phasen von Kindern zu Hause zu planen.
Zudem empfand es ein Elternteil als hilfreich, wenn das Behandlungsteam jederzeit
sagen konnte, was relevant ist, und sie stets eine Ansprechperson hatten
(Hendricks-Ferguson & Haase, 2019, zitiert nach Noyes et al., 2022). Nach Meyer et
al. (2006, zitiert nach Aschenbrenner et al., 2012) und E. Bergstrasser (personliche
Mitteilung, 12. April, 2023) hat Prioritat, dass Eltern wissen, an wen sie sich bei
Fragen, aber auch psychosozialen Bedurfnissen wenden kdnnen. Ein Elternteil meint
in Bezug auf die Selbstbestimmung, dass es im Spital mehr Unterbrechungen gibt,

wodurch weniger Zeit mit dem Kind verbracht werden kann (Hansson et al., 2022).

Fatzer Celine, Griinenwald Nicolas 41



Ein Elternteil aus der Studie von Manor-Binyamini und Schreiber Divon (2022)
aussert andererseits, dass diese Ablenkung guttat, da es ihm/ihr schwerfiel, allein zu

Hause zu sein.

5.3 Beantwortung der Fragestellung
Die Frage dieser Bachelorarbeit lautet: ,Wie kénnen Pflegefachpersonen Eltern von
Kindern und Jugendlichen mit einer onkologischen Erkrankung in der End-of-life-

Phase unterstitzen?’

Nach den Ergebnissen der systematisierten Literaturrecherche soll die Betreuung der
Eltern individuell und auf ihre Bedurfnisse abgestimmt sein. Dennoch haben sich
pflegerische Schwerpunkte herauskristallisiert, welche essenziell sind, um die Eltern
zu unterstitzen. Es kann gesagt werden, dass Kommunikation und Beziehung in
einer Wechselwirkung zueinanderstehen und nicht allein betrachtet werden durfen.
Eltern winschen sich eine offene, ehrliche und direkte Kommunikation. Dabei ist die
Aufrechterhaltung von Hoffnung ein wesentlicher Bestandteil. Pflegefachpersonen
sollen den Eltern nicht Hoffnung auf etwas geben, das nicht mehr passieren kann.
Eltern kdnnen Hoffnung auf einen guten Tod oder die Erfullung eines letzten
Wunsches haben. Pflegefachpersonen sollen nach den Wunschen der Eltern fragen
und versuchen, diese zu verwirklichen, aber auch ihre Fachexpertise in die
Entscheidung miteinfliessen lassen. Dadurch konnen Eltern priorisieren, was fur sie
relevant ist und eine Entscheidung ohne falsche Erwartungen treffen. Durch eine
gelingende Kommunikation kann eine vertrauensvolle Beziehung aufgebaut werden.
Dabei sollen Pflegefachpersonen Empathie zeigen und auf die Winsche der Eltern
eingehen. Des Weiteren sollen sie sich Zeit nehmen, wodurch ebenfalls das
Vertrauen gestarkt wird. Auch hat sich gezeigt, dass Eltern sich ein unterschiedlich
grosses Ausmass an Kontrolle und Unabhangigkeit wiinschen. Pflegefachpersonen
kénnen die Eltern unterstitzen, indem sie ihnen Informationen weitergeben und ihre

Bedurfnisse berlcksichtigen.
Pflegefachpersonen sind nicht da, um Dinge zu erschweren, sondern um mit der

Familie einen Weg zu bestreiten, welcher fur sie stimmt. Sie sollen ihr helfen, dass

dieser moglichst gut begehbar wird.
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6 Implikationen fur die Praxis

Die Ergebnisse dieser Arbeit lassen sich wie folgt auf das in Kapitel 2.7 erlauterte

Modell von King (1981) anwenden.

6.1 Personales System
Auf der Ebene des personalen Systems im Konzept ,Selbst’ dussern Eltern das
Bedurfnis nach Ruckzug (Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022). Zudem
sprechen sie an, dass weiterhin Hoffnung aufrechterhalten werden kann, auch wenn
eine palliative Behandlung erfolgt (Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022; Robert
et al., 2022). Zudem werden die Relevanz von Kontrolle (Hansson et al., 2022;
Robert et al., 2022) und das Bedurfnis nach Selbstbestimmung aufgezeigt (Robert et
al., 2022). In Bezug auf das Konzept ,Wahrnehmung’ berichtet ein Elternteil, dass
er/sie Informationen nicht héren wollte und dadurch etwas anderes verstand (Robert
et al., 2022). Im Rahmen des Konzepts ,Raum’ dussert ein Elternteil, dass es im
Spital mehr Unterbrechungen gibt, wodurch weniger Zeit allein mit dem Kind
verbracht werden kann (Hansson et al., 2022). Einem Elternteil tat die Ablenkung im
Spital gut, da es andere Eltern und Patient:innen gab. Die Winsche zum
personlichen Raum hangen somit davon ab, wie ausgepragt das Bedurfnis nach
Rickzug ist. In Bezug auf das Konzept ,Zeit’ nennt ein Elternteil, dass die Familie zu
Hause zu lange auf Schmerzmedikamente warten musste (Wiener et al., 2020, zitiert
nach Noyes et al., 2022). Fur Pflegefachpersonen ist zu beachten, dass sich die Zeit
in einer solchen Situation lange anfuhlt. Im Gegensatz dazu kann die Zeit der EOL-

Phase bis zum Tod als kurz empfunden werden.

6.2 Interpersonales System
Die genannten Aspekte aus dem personalen System haben einen Einfluss auf das
interpersonale System. Die ,Rolle’ bezieht sich auf die Pflegefachperson und die
Eltern beziehungsweise den Elternteil. In dieser Arbeit werden die Eltern oft als ein
Individuum angesehen. Im Pflegealltag sollen sie jedoch auch einzeln betrachtet
werden, da sie unterschiedliche Bedurfnisse haben kdnnen. Im Konzept der
JInteraktion’ bildet eine vertrauensvolle Beziehung die Grundlage. Laut E.
Bergstrasser (personliche Mitteilung, 12. April, 2023) soll fur einen gelingenden

Beziehungsaufbau die Chemie passen, entweder stimme diese oder sie stimme
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nicht. In bestimmten Situationen lohnt es sich als Pflegefachperson, den Eltern
folgende Frage aus der Ich-Perspektive zu stellen: ,Ich habe hier kein gutes Gefiihl,
hatten Sie lieber eine andere Bezugsperson?’ Es gilt, Unstimmigkeiten anzusprechen
und nicht darauf zu warten, bis sich die Eltern in ihrer Notlage aussern. Die Chemie
und die Beziehung wirken sich auf das gesamte Interaktionsmodell aus. Da
Wahrnehmungen, Beurteilungen und geistige Handlungen sowie Reaktionen
nichtbeobachtbare Verhaltensweisen sind, ist eine positive Beziehung fur eine
gelingende Interaktion und Transaktion grundlegend. Pflegefachpersonen sollen
hinsichtlich der veranderten Wahrnehmung sicherstellen, dass alles richtig
verstanden wurde und sich bei Bedarf wiederholen (Robert et al., 2022). Um
Hoffnung aufrechtzuerhalten, soll der Austausch im Konzept ,Kommunikation’ offen
und ehrlich erfolgen (Robert et al., 2022). Dadurch kénnen die Eltern besser
einschatzen, was sie erwartet, und sich auf den Tod vorbereiten (E. Bergstrasser,
personliche Mitteilung, 12. April, 2023; Noyes et al., 2022). Manche Fachpersonen
machen den Fehler zu glauben, dass es nur Hoffnung auf Heilung gibt (E.
Bergstrasser, personliche Mitteilung, 12. April, 2023). Es besteht beispielsweise auch
Hoffnung auf ein gutes Sterben oder ein paar gute letzte Tage zu Hause. Die
Pflegefachperson soll mit den Eltern besprechen, was Hoffnung fur sie bedeutet und
in der ,Transaktion’ versuchen, diese Hoffnungen und Wiinsche umzusetzen. Hierbei
sollen Einflussfaktoren der Umwelt und die Expertise von Pflegefachpersonen in der
Entscheidung mitberlcksichtigt werden. In Tabelle 6 wird aufgezeigt, dass es bei der
pflegerischen Expertise nicht immer moglich ist, die Praferenzen der Eltern
umzusetzen. Dies soll kommuniziert werden, sodass keine falschen Hoffnungen
entstehen. Des Weiteren aussern gewisse Eltern das Bedurfnis nach Ruckzug
(Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022). Die Pflegefachperson soll auf sie
eingehen und bei Bedarf anbieten, beispielsweise auf das Kind aufzupassen, sodass
sie sich zuruckziehen kdnnen, um neue Energie zu tanken. Um das Geflhl der
Kontrolle bei den Eltern zu starken, sollen Pflegefachpersonen im Konzept
,Kommunikation’ relevantes Wissen Uber die EOL-Phase vermitteln (Hansson et al.,
2022) und Informationen tber die physischen Veranderungen des versterbenden
Kindes weitergeben (Robert et al., 2022). Dabei sollen Pflegefachpersonen die Eltern
ansprechen, was sie tun werden, wenn beispielsweise die letzte Stunde ihres Kindes

geschlagen hat (E. Bergstrasser, personliche Mitteilung, 12. April, 2023). In der
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, Transaktion’ sollen konkrete Szenarien durchgespielt werden. Zudem soll
gemeinsam ein Handlungsplan erstellt werden, sodass die Eltern in der Situation
handlungsfahig bleiben. Angehdrige der Familie sollen frihzeitig miteinbezogen
werden, da diese oftmals helfen mdchten, jedoch nicht wissen wie. Sie sind eine
wichtige Unterstutzung fur die Eltern (Manor-Binyamini & Schreiber Divon, 2022). In
Bezug auf das Konzept ,Stress’ stellt die Notlage der Eltern einen wesentlichen
Stressor dar. Diese Notlage wirkt sich auch auf die Pflegefachperson aus, wodurch
die gesamte Interaktion beeinflusst wird. Ein weiterer Stressor kann eine unpassende

Chemie zwischen der Pflegefachperson und den Eltern sein.

6.3 Soziales System
Auf der Ebene des sozialen Systems im Konzept ,Organisation’ gehort die
Pflegefachperson zu einem IDT und die Eltern zu einem Familiensystem. Dieses IDT
soll einen Teamansatz verfolgen und einheitliche Informationen weitergeben, um die
Familie zu unterstutzen (Robert et al., 2022). In Bezug auf die
,Entscheidungsfindung’ aussern Eltern, dass sie alles tun wirden, um den Wunsch
ihres Kindes zu erfullen, zu Hause zu bleiben (Hansson et al., 2022). Auch nennt ein
Elternteil, dass er/sie die Geschwister schitzen mdéchte und daher flr den Tod lieber
im Spital ist (Montel et al., 2009, zitiert nach Noyes et al., 2022). Diese Aussagen
zeigen die Relevanz, dass Pflegefachpersonen nicht nur die Eltern, sondern die
gesamte Familie in die Betreuung einbeziehen soll. Ein Elternteil winscht, dass auch
Geschwister aufgeklart werden und die Moglichkeit erhalten, sich zu verabschieden
(Robert et al., 2022). Pflegefachpersonen sollen sich zuerst mit den Eltern
besprechen, bevor sie dies mit dem sterbenden Kind oder den Geschwistern tun.
Dadurch wird das Kontrollgeftihl der Eltern aufrechterhalten.
Zur besseren Veranschaulichung ist in Abbildung 5 der Bezugsrahmen mit den

Implikationen in die verschiedenen Systeme und Konzepte visualisiert.
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Abbildung 5

Implementierung der Ergebnisse in den Bezugsrahmen von King (1981), eigene Darstellung
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7 Schlussfolgerung

Die vorliegende Bachelorarbeit zeigt, dass die Unterstutzung der Eltern von Kindern
und Jugendlichen mit einer onkologischen Erkrankung in der EOL-Phase eine
komplexe Herausforderung darstellt. Die relevanten Ergebnisse der inkludierten
Studien aus der systematisierten Literaturrecherche wurden in folgende Kategorien
eingeteilt: Hoffnung und Endgultigkeit, Bedurfnisse und Erwartungen, Beziehung,
Kommunikation und Ort. In diesen Kategorien werden verschiedene Sichtweisen von
Eltern zu relevanten Themen in der Betreuung aufgezeigt. Aus diesen Sichtweisen
|&sst sich schliessen, dass keine Annahmen uber die Bedurfnisse und Wiansche der
Eltern gemacht werden durfen. Pflegefachpersonen sollen die Eltern auf ihre
Bedurfnisse und Winsche ansprechen, um diese zu berticksichtigen. Anschliessend
diskutierte die Autorenschaft, in Form von Themenbereichen, die Relevanz der
Kommunikation und Hoffnung, den Aufbau von Beziehungen sowie die
Gewabhrleistung von Kontrolle und Selbstbestimmung. Alle inkludierten Studien sind
aus dem Ausland. Um einen Bezug flr die Schweiz herzustellen, wurden die
Ergebnisse in Verbindung gebracht mit den Aussagen von E. Bergstrasser und den
Ergebnissen aus der Studie von Zimmermann et al. (2022). Abschliessend wurden
Implikationen fur die Praxis anhand des Bezugsrahmens von King erarbeitet. Dieser
stellt in Verbindung mit dem Interaktionsmodell eine wichtige Grundlage dar, um eine
Interaktion zwischen Pflegefachpersonen und Eltern besser zu verstehen.
Pflegefachpersonen soll bewusst sein, welche Auswirkungen die einzelnen
Konzepte, die in Abbildung 5 dargestellt sind, auf die Interaktion haben. Die
erlangten Erkenntnisse dieser Arbeit bieten Pflegefachpersonen eine gute
Grundlage, sodass sich diese in der Betreuung der Eltern sicherer und kompetenter
fuhlen. Dadurch konnen sie den Eltern bedarfsgerecht Unterstitzung bieten, um sie

in dieser einschneidenden Zeit zu entlasten.

7.1 Limitationen
Die systematisierte Literaturrecherche dieser Arbeit wurde im Januar 2023
durchgefiihrt und es wurden Studien ausgeschlossen, welche alter als zehn Jahre
waren. Dies konnte zur Folge haben, dass altere und neuere informative Studien
nicht beriicksichtigt sind. Weiter kann die Eingrenzung auf deutsch- und

englischsprachige Studien dazu fuhren, dass relevante fremdsprachige Literatur
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nicht verwendet wurde. Aufgrund der deutschsprechenden Autorenschaft dieser
Arbeit kdnnten zudem Fehler bei den Ubersetzungen von englischsprachigen
Studien aufgetreten sein. Die systematisierte Literaturrecherche wurde auf drei
Datenbanken durchgeflihrt. Die Autorenschaft hat begrenzte Erfahrungen bei
systematisierten Literaturrecherchen. Dadurch besteht die Moglichkeit, wesentliche
Literatur nicht gefunden zu haben. Auch hat sie wenig Praxis in der kritischen
Wirdigung von Studien, was Defizite mit sich bringen konnte. Ebenso ist zu
berlcksichtigen, dass das Evidenzlevel nach DiCenso et al. (2009) bei funf von

sechs Studien gering ist.

7.2 Empfehlungen fiir weitere Forschung
Es ware aufschlussreich, die Erfahrungen und die Wahrnehmungen der Eltern in
verschiedenen Stadien der Krankheit ihres Kindes zu untersuchen. Auch gibt es
Forschungslicken, inwiefern sich die Bedurfnisse der Eltern unterscheiden in Bezug
auf das Lebensalter der erkrankten Kinder. Des Weiteren gibt es noch keine Studien,
in welchen die Sicht von Eltern beschrieben ist, wenn diese getrennt sind oder nicht
mehr zusammenleben. Dies kdnnte eine weitere Schwierigkeit in der Betreuung
darstellen. Die Autorenschaft dieser Arbeit geht abschliessend davon aus, dass in
der Schweiz in diesem Themenbereich keine weitere Forschung bendtigt wird, da die
Bedurfnisse der Eltern individuell sind und keine einheitliche Betreuung daraus

geschlossen werden kann.
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Anhang

Anhang A: Rechercheprotokoll

Suche auf ,PubMed’

Datum Such- Suchsyntax Limits Hits gelesene Quergelesen inkludierte Studien
Nr. Abstracts
04.01.23 1 ((((support) AND (parent)) AND (terminal)) AND (nurs*)) 2013-2023 44 13 4 Noyes et al., 2022
AND (oncolo*) englisch Snaman et al., 2016
deutsch
04.01.23 2 (child*) AND (cancer) AND (oncolo*) AND (parent*) AND 2013-2023 148 32 10 Manor-Binyamini & Schreiber-
(support) AND (terminal OR "end-of-life") englisch Divon, 2022
deutsch Noyes et al., 2022
Robert et al., 2022
Snaman et al., 2016
04.01.23 3 ((child with cancer) AND (terminal OR "end-of-life")) 2013-2023 304 34 2 Hansson et al., 2022
AND (parent*) englisch Manor-Binyamini & Schreiber-
deutsch Divon, 2022
04.01.23 4 (((support) AND (parent*)) AND (terminal OR "end of 2013-2023 490 26 1 Manor-Binyamini & Schreiber-
life")) AND (cancer OR oncology) englisch Divon, 2022
deutsch Noyes et al., 2022
Robert et al., 2022
04.01.23 5 (end of life) AND (caring) AND (parent* OR famil*) AND  2013-2023 308 11 1 Noyes et al., 2022
(pediatric) englisch Snaman et al., 2016
deutsch
04.01.23 6 ("end of life") AND (parents) AND (pediatric) AND 2013-2023 183 32 - Hansson et al., 2022
(oncology) englisch Manor-Binyamini & Schreiber-
deutsch Divon, 2022

Noyes et al., 2022
Robert et al., 2022
Snaman et al., 2016
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Suche auf ,CINAHL Complete’

Datum Such- Suchsyntax Limits Hits gelesene Quergelesen inkludierte Studien
Nr. Abstracts

05.01.23 1 ((((support) AND (parent)) AND (terminal)) AND (nurs*)) 2013-2023 3 1 1 -
AND (oncolo*)

05.01.23 2 (child*) AND (cancer) AND (oncolo*) AND (parent*) AND 2013-2023 28 5 2 Robert et al., 2022
(support) AND (terminal OR "end-of-life") englisch

05.01.23 3 ((child with cancer) AND (terminal OR "end-of-life")) 2013-2023 108 3 1 -
AND (parent®) englisch

05.01.23 4 (((support) AND (parent*)) AND (terminal OR "end of 2013-2023 99 3 - Robert et al., 2022
life")) AND (cancer OR oncology) englisch

05.01.23 5 (end of life) AND (caring) AND (parent* OR famil*) AND  2013-2023 75 1 -
(pediatric) englisch

05.01.23 6 ("end of life") AND (parents) AND (pediatric) AND 2013-2023 45 2 - Robert et al., 2022
(oncology) englisch
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Suche auf ,PsycINFO’

Datum Such- Suchsyntax Limits Hits gelesene Quergelesen inkludierte Studien
Nr. Abstracts

06.01.23 1 ((((support) AND (parent)) AND (terminal)) AND (nurs*)) 2013-2023 4 1 -
AND (oncolo*)

06.01.23 2 (child*) AND (cancer) AND (oncolo*) AND (parent*) AND 2013-2023 21 - -
(support) AND (terminal OR "end-of-life")

06.01.23 3 ((child with cancer) AND (terminal OR "end-of-life")) 2013-2023 7 1 -
AND (parent®)

06.01.23 4 (((support) AND (parent*)) AND (terminal OR "end of 2013-2023 62 - -
life")) AND (cancer OR oncology)

06.01.23 5 (end of life) AND (caring) AND (parent* OR famil*) AND  2013-2023 36 - -
(pediatric)

06.01.23 6 ("end of life") AND (parents) AND (pediatric) AND 2013-2023 29 - -
(oncology)
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Anhang B: Zusammenfassungen und Wiurdigungen der Studien im AICA-/ CASP-Raster
Anhang B1: Hansson et al. (2022)

Zusammenfassung der Studie: Hansson et al. (2022). End-of-life palliative home care for children with cancer: A qualitative study on parents’ experiences

Einleitung

Familien von Kindern, die am Lebensende Palliativpflege bendtigen, stehen vor einer dusserst belastenden Zeit. Die
Palliativversorgung am Lebensende konzentriert sich auf die Linderung krankheitsbedingter Symptome und die Maximierung
der Lebensqualitat des Kindes. Die meisten Familien mochten gegen Ende des Lebens ihres Kindes zu Hause bleiben, um in
einer vertrauten und persdnlichen Umgebung zu sein, was sich auch positiv auf die Lebensqualitat auswirkt. Anhand bisheriger
Literatur kann gesagt werden, dass die hausliche Palliativpflege eines schwererkrankten Kindes die Bewaltigungs- und
Trauerprozesse der Eltern unterstitzt. Zudem wird der Familie dadurch ermoglicht, ein weitgehend normales Alltagsleben zu
fuhren. Darliber wie sich die hausliche padiatrische Palliativversorgung auf die BedUrfnisse der betroffenen Familie auswirkt
und wie die héchste Qualitat der Versorgung des sterbenden Kindes gewahrleistet werden kann, liegen nur unzureichende
evidenzbasierte Untersuchungen vor. Diese Studie soll einen Beitrag zur Wissensliicke eines spezifischen EOL-
Palliativpflegemodells leisten, wobei folgendes Forschungsziel verfolgt wird: Erfahrungen der Eltern darlber erlangen, wie und
warum sich die hausliche padiatrische Palliativversorgung auf die gesamte Familie in der letzten Lebensphase ihres Kindes
auswirkt.

Methode

Es handelt sich um ein deskriptiv qualitatives Forschungsdesign. Die Durchfihrung der Studie erfolgte in der Abteilung der
padiatrischen Hamatologie und Onkologie eines Universitatskrankenhauses in Danemark. Die Population umfasste Familien,
deren Kinder Hausbesuche im Rahmen der padiatrischen Palliativversorgung am Lebensende erhielten. Es erfolgte ein
Purposeful-Sampling. Bei den Einschlusskriterien handelt es sich um (a) trauernde Eltern aufgrund des Krebstodes ihres
Kindes, (b) das Kind erhielt EOL-Palliativpflege-Hausbesuche durch die aufsuchende Krankenschwester, (c) es waren
mindestens drei Monate seit dem Tod des Kindes vergangen und (d) die Eltern beherrschten die danische Sprache. Es erfolgte
eine Beurteilung des emotionalen Zustandes der Eltern. Anschliessend stellte die aufsuchende Krankenschwester den
geeigneten Eltern die Studie vor und bat diese darum, ihre Kontaktdaten an die Erstautorin weitergeben zu duirfen. Schliesslich
nahmen sieben Eltern, die fiinf Familien vertraten, an der Studie teil und gaben ihr schriftliches Einverstandnis ab. Es wurden
funf Einzelinterviews und ein Paarinterview von der ersten Autorin einmalig zwischen 2014 und 2016 durchgefihrt. Drei
Familien wurden zwei Jahre nach dem Tod des Kindes befragt, eine Familie nach einem Jahr und eine Familie drei Monate
nach dem Tod des Kindes. Fur die Interview-Durchfiihrung wurde ein semi-strukturierter Interviewleitfaden verwendet. Jedes
Interview begann mit der gleichen Frage, gefolgt von offenen Fragen zu jeweils vier Themen. Anschliessend wurden zuséatzlich
klarende Fragen gestellt, fir das genauere Verstandnis. Nachdem die Autorin die Aussagen zusammenfasste, durften die
Elternteile bei Bedarf weitere Kommentare hinzufiigen. Die Interviews wurden aufgezeichnet und verbatim transkribiert. Die
Interviewdaten wurden mit Hilfe der qualitativen Inhaltsanalyse analysiert. Die Analyse wurde insgesamt in finf Schritten
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durchgefuhrt. Alle Schritte wurden von der ersten und vierten Autorin durchgefiihrt, welche im finften Schritt von der zweiten
und dritten Autorin erganzt wurden. Als erstes wurden die Transkripte jedes Interviews unabhangig voneinander mehrfach
gelesen, um ein Gesamtverstandnis zu erreichen und den Rigor zu erhéhen. Im zweiten Schritt wurden Bedeutungseinheiten
erschaffen. In einem nachsten Schritt wurde jede Bedeutungseinheit zu einer Beschreibung verdichtet. Im vierten Schritt
erfolgten die Abstrahierung und Kodierung dieser Bedeutungseinheiten. Sie wurden auf Gemeinsamkeiten und Unterschiede
verglichen und in Unterthemen sortiert. Im flnften und letzten Schritt wurden die Unterthemen kritisch gelesen, verglichen und
analysiert. Jedes dieser Unterthemen wurde einem Ubergreifenden Thema zugeteilt. Tabellarisch werden die Hauptthemen mit
den jeweiligen Unterthemen und Bedeutungseinheiten aufgezeigt. Die Studie wurde vor der danischen Datenschutzbehdrde
genehmigt. Nach mindlicher und schriftlicher Aufklarung des Zwecks und der Anforderungen der Studie, von der Erstautorin an
die Eltern, gaben diese ihre schriftliche Einwilligung ab. Die Eltern wurden dartber informiert, dass sie jederzeit von der Studie
zurlcktreten kdnnen. Daten wurden anonymisiert und es wurden nur wenige demografische und klinische Daten angegeben.
Nach der Interview-Durchflihrung wurde den Eltern Unterstltzung durch einen Psychologen der Abteilung fiir Kinder- und
Jugendmedizin angeboten.

Ergebnisse

Die Resultate sind in Form eines Fliesstextes aufgefihrt, wobei Zitate miteingebettet werden. Aus der Untersuchung der
Erfahrungen der Eltern mit der hduslichen Pflege ihres sterbenden Kindes kristallisieren sich drei Hauptthemen heraus. (1)
Beteiligung ermoglicht ein Geflihl der Kontrolle und Bewaltigung: Hier wird beschrieben, dass die Beteiligung der Eltern an der
Betreuung des Kindes das Selbstwertgefiihl gestarkt habe und auch dabei geholfen habe den Betreuungsverlauf zu bewaltigen.
Die Unterstiitzung des medizinischen Fachpersonals und das Weitergeben ihres Wissens sowie der Erfahrungen tber die EOL-
Phase an die Eltern, ermoglichte ein Geflihl, die Situation zu Hause unter Kontrolle zu haben. (2) Aufrechterhaltung der
Teilnahme am Familienalltag: Hier wird die Relevanz aufgezeigt, was es Familien bedeutet, zuhause zusammenzuleben und
soziale Beziehungen im gewohnten Umfeld pflegen zu kénnen. Eltern beschreiben zudem, wie die Aufgaben in
Zusammenhang mit dem Tod ihres Kindes zu einem Teil ihres Alltags wurden und sich fast normal anfiihlen. (3) Raum schaffen
fur Prasenz und Trost wahrend und nach dem Lebensende: Das Zuhause bietet dem sterbenden Kind und der Familie
maximale Prasenz. Fur eine vertraue Atmosphare zuhause sind eine respektvolle, einflihisame Beziehung und
Zusammenarbeit zwischen den Eltern und den Pediatric palliative care (PPC)-Fachleuten unabdingbar. Zudem kann die
Anwesenheit der erweiterten Familie und des sozialen Netzes maximiert werden.

Diskussion

Bisherige Studien belegen, dass Kontrolle ein wichtiger Faktor fur die hausliche Pflege ist, was die Bewaltigung der Symptome
des sterbenden Kindes inkludiert und zugleich eine der grossten Sorgen der Eltern aufweist. In dieser Studie werden die
Symptome des Kindes als kontrolliert wahrgenommen, was auf eine angemessene Unterstiitzung der medizinischen Fachkrafte
zuriickzufiihren ist. Das Wissen, psychosoziale und praktische Unterstiitzung des medizinischen Fachpersonals war fir die
Eltern von zentraler Bedeutung. Fur die Vorbereitung der Familie auf den Tod des Kindes sowie die Aufrechterhaltung ihres
Geflhls von Kontrolle sind diese Aspekte unabdingbar, was auch andere Studien unterstreichen. Alltagsaktivitaten und
Routinen aufrechtzuerhalten ist fir Familien mit einem Kind in der EOL-Phase sehr zentral und bildet eine wichtige Grundlage
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fur das allgemeine Wohlbefinden jedes Einzelnen und der Familie sowie fur das weitere Funktionieren im Sinne der
Okokulturellen Theorie. Die Ergebnisse dieser Studie zeigen auf, dass die Kinder aus Sicht der Eltern davon profitieren zu
Hause zu sein. Die Lebensqualitat verbessert sich dadurch und fiir Geschwister, Verwandte sowie Freunde besteht die
Méglichkeit am Lebensende des Kindes teilhaben zu kénnen. Diese Anwesenheit zu Hause erleichtere schliesslich den
Trauerprozess, was frihere Studien unterstreichen. Fur die Eltern in dieser Studie war ihr zu Hause im Vergleich zum
Krankenhaus, fir den Tod ihres Kindes, die tréstlichste und natirlichste Umgebung, unabhangig des Vorhandenseins von
medizinischen Geraten. Die Anwesenheit zu Hause bot den nétigen Raum, um das Leben zu beenden und den Trauerprozess
somit zu unterstitzen. Jedoch reagieren nicht alle Familienmitglieder, welche im Betreuungsprozess des sterbenden Kindes
miteingebunden waren, gleich auf den Verlust. Einigen gelingt die Akzeptanz der Situation besser als Anderen. Es gilt deshalb
bei einer hauslichen EOL-Pflege den Sterbeort gut zu evaluieren, sodass aus einem sicheren und komfortablen zu Hause kein
Ort der Belastung oder des Konflikts wird. Die Autorenschaft schliesst darauf zukinftig mehr dartiber zu erfahren, wie das
sterbende Kind und seine Geschwister das Leben zu Hause in dieser tragischen Zeit erleben. Es sind weitere Forschungen
notwendig, um und die Perspektiven dieser Akteure zu erfassen.
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Kritische Wiirdigung der Studie: Hansson et al. (2022). End-of-life palliative home care for children with cancer: A qualitative study on parents’ experiences

Die Thematik wird mit ausreichend und nachvollziehbarer Literatur eingeleitet, allerdings hatten mehr epidemiologisch Daten
Einleitung miteinbezogen werden kdnnen. Die Problemstellung sowie der Forschungsbedarf werden beschrieben und die Relevanz in
Bezug auf die Berufspraxis aufgezeigt. Unterstiitzungsmassnahmen fur das Pflegepersonal lassen sich ableiten. Das
Forschungsziel wird klar definiert. Eine konkrete Forschungsfrage fehlt, jedoch kann diese vom genannten Forschungsziel
abgeleitet werden.

Das gewahlte Forschungsdesign eignet sich fur die vorliegende Studie, da es um Erfahrungen der Studienteilnehmenden geht.
Methode Die Stichprobe sowie das Setting werden reichhaltig beschrieben. Die Stichprobenziehung ist passend fliir das gewahlte
Forschungsdesign. Die Stichprobe ist eher klein, jedoch wird die Datensattigung gemass der Autorenschaft weitgehend
erreicht. Eine Erweiterung der Stichprobe ware jedoch sinnvoll, um mehr subjektive Erfahrungen von Eltern unterschiedlicher
Familien Gber die zu untersuchende Problemstellung zu erlangen. Zuklnftige Studien kénnten den Miteinbezug der
Geschwister berlcksichtigen, um auch deren Perspektive zu beleuchten. Aufgrund der eigenen Betroffenheit sind die
Teilnehmenden geeignete Informant*innen. Merkmale zu den Eltern und Kindern werden in einer Tabelle veranschaulicht.
Vater, Geschiedene sowie Alleinerziehende sind unterreprasentiert. Es soll menschliches Erleben erfasst werden, weshalb
Interviews durchgefiihrt werden. Die vier Themenbereiche, auf welche die Interviewfragen Bezug nehmen sollen, werden klar
aufgezeigt. Die Vorgehensweisen bei der Datenerhebung sind nachvollziehbar beschrieben. Der Zeitraum seit dem Tod des
Kindes variierte zwischen drei und 24 Monaten, was eine Verzerrung der Erinnerungen der Eltern an ihre Erfahrungen
bedeuten konnte. Die interviewten Eltern gaben jedoch zu verstehen, dass ihre Erfahrungen mit der ausserordentlichen
Lebenssituation einen sehr gegenwartigen Charakter hatten, was ihnen Glaubwiirdigkeit schenkt. Das Vorgehen bei der
Datenanalyse ist klar und nachvollziehbar erlautert. Die Datenanalyse wird Schritt fir Schritt beschrieben und ist somit prazise
und glaubwiirdig. Die Analysemethode wurde mit einer Quelle referenziert. Ethische Uberlegungen werden dargelegt. Die
Selbstbestimmung der Teilnehmenden wurde diskutiert.

Die Ergebnisse sind konsistent zum Studiendesign und aufgrund einer prazisen Analyse entstanden. Die Resultate wurden
Ergebnisse logisch in drei Hauptthemen kategorisiert, wobei diese im Kontext verankert sind und die Problemstellung beleuchten. Die
einzelnen Themen wurden mit Zitaten erganzt und sind somit noch aussagekraftiger. Die Hauptthemen, Unterthemen und
Bedeutungseinheiten sind tabellarisch sinnvoll und nachvollziehbar dargestellt. Die Ergebnisse wirken als Gesamtes stimmig.
Die Ergebnisse zeigen lediglich die Erfahrungen der Eltern in einem spezifischen Kontext auf, weshalb diese womdglich nicht
reprasentativ sind fur die Erfahrungen dieser Elterngruppe im Allgemeinen.

Die Ergebnisse kdnnen stets mit dem Forschungsziel in Verbindung gebracht werden. Die Interpretation leistet einen Beitrag
Diskussion zum besseren Verstandnis des Phanomens. Die Ergebnisse werden diskutiert und sinnvoll mit Resultaten von bereits
bestehender empirischer Literatur verglichen. Empfehlungen fiir die Praxis und Forschung werden ausgesprochen oder kénnen
abgeleitet werden.
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Gite/ Evidenzlage: Anhand von Lincoln und Guba (1985):

Credibility (Glaubwiirdigkeit): Keiner der Autorinnen war in der Pflege eines sterbenden Kindes der Teilnehmenden involviert und hatte keine vorherige
personliche oder berufliche Interaktion mit ihnen. Externe Kontrollen zur Erhéhung der Glaubwiirdigkeit erfolgten auch durch die Berlicksichtigung vorlaufiger
Interpretationen und Themen in Peer-Diskussionen und Prasentationen mit anderen Forschenden und Fachleuten des Gesundheitswesens. Anhand des
vorgangigen Satzes kann drauf geschlossen werden, dass eine Triangulation stattgefunden hat, inwiefern diese ausgefuhrt wurde, ist nicht beschrieben. Das
Member-Checking wurde insofern durchgefiihrt, dass die Erstautorin nach der Interview-Durchfiihrung das Gesprochene der Teilnehmenden
zusammenfasste und diese Erganzungen vornehmen durften. So konnte die Interpretation der Daten auf Richtigkeit gepruft werden.

Transferability (Ubertragbarkeit): Die Ergebnisse werden mit Zitaten unterstiitzt, welche die Ubertragbarkeit erhdhen. Es erfolgt eine schliissige
Prasentation der Ergebnisse, wodurch diese fir die weitere Erforschung des Phanomens genutzt werden kdnnen. Empfehlungen fiir die Praxis und
Forschung werden ausgesprochen oder kénnen abgeleitet werden.

Dependability (Zuverladssigkeit): Die Studie wurde von der Erstautorin konzipiert, ebenso fuhrte sie die Befragungen durch. Die Transkriptionen wurden
jeweils von der ersten und vierten Autorin durchgelesen, sie flihrten auch die erste Datenanalyse durch. Die erste, zweite und dritte Autorin flhrten die
endglltige Analyse durch, wobei die vierte Autorin die Vertrauenswurdigkeit der Analyse sicherstellte. Die Erstautorin war verantwortlich fur den Entwurf des
Manuskripts und die anderen Autorinnen bearbeiteten und genehmigten dieses. Um die Zuverlassigkeit zu erhéhen, wurden die Bedeutungseinheiten, die
Unterthemen und Hauptthemen wahrend des gesamten Analyseprozesses von Mitgliedern der Autorenschaft diskutiert und reflektiert, bis eine Einigung
erzielt wurde.

Confirmability (Nachvollziehbarkeit): Fir die Interview-Durchfiihrung wurde ein Interviewleitfaden verwendet, der das Ziel der Studie widerspiegelt. Die
Datenerhebung sowie die Datenanalyse werden nachvollziehbar beschrieben. Die iterativen Schritte der Analyse werden strukturiert und prazise erklart. Die

Themenbildung der Ergebnisse erfolgt sinnvoll. Die Ergebnisse sind aussagekraftig und es folgt eine logische Schlussfolgerung.

Evidenzlevel nach DiCenso: Stufe 1
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Anhang B2: Kassam et al. (2014)

Zusammenfassung der Studie: Kassam et al. (2014). Parent and Clinician Preferences for Location of End-of-Life Care: Home, Hospital or Freestanding

Hospice?

Einleitung

Die Studie behandelt die Praferenzen vom Ort der EOL-Care und des Todes der Eltern und des Behandlungsteams ihres
Kindes. Das Ziel der Studie besteht darin herauszufinden, wo es dabei Unterschiede gibt und wo sich die Meinungen
unterscheiden. Die Relevanz wird anhand mehrerer Studien erlautert. Es gibt laut den Autorinnen bisher nur Studien, welche
aussagen, wo das Kind gestorben ist, jedoch nicht was die Praferenzen gewesen waren.

Methode

In der Studie werden anhand eines Fragebogens die Daten erhoben, welche an die Eltern und Gesundheitsfachpersonen
verschickt wurden. Die Eltern waren teilnahmeberechtigt, wenn sie in Nordamerika wohnten, englisch sprachen, ihr Kind
mindestens sechs Monate vor der Teilnahme an der Studie an Krebs verstarb und der oder die primare Onkolog:in den Kontakt
mit der Familie erlaubte. Bei acht Eltern wurde die Erlaubnis verweigert. Ausgeschlossen wurden Eltern, deren Kind innerhalb
von vier Wochen nach der Krebsdiagnose verstarb. Als teilnahmeberechtigt galten Kliniker:innen, welche als padiatrische
Onkolog:innen, onkologische Krankenpfleger:innen, onkologische Klinikpfleger:innen, onkologische Sozialarbeiter:innen oder
als in Kanada ausgebildete Hamatolog:innen beziehungsweise Onkologiestudent:innen tatig waren. Kliniker:innen wurden
ausgeschlossen, wenn sie weniger als ein Jahr beschaftigt waren. Insgesamt wurden 140 mogliche Eltern angefragt, wovon 75
zustimmten und 52 Gesundheitsfachpersonen, wovon 48 zustimmten. Falls mdglich wurden Fragen von validierten
Instrumenten genommen, ansonsten wurden von Expert:innen, auf Grundlage einer Literaturrecherche, neue Fragen gebildet,
welche anschliessend in einer Gruppe von trauernden Eltern getestet wurden. Diese Daten wurden einmalig erhoben, fehlende
Werte wurden nicht erganzt. Die Analyse wurde mit dem statistischen Softwarepaket SAS durchgefiihrt, Unterschiede zwischen
den Einstufungen von Eltern und Kliniker:innen wurden mit einem Mantel-Haenszel-Trendtest getestet. Statistische
Unterschiede zwischen Teilnehmenden und Nichtteilnehmenden wurden mit einem t-Test fir kontinuierliche Variablen und
einem Chi-Quadrat-Test fir dichotome Variablen getestet. Eine multivariate Analyse wurde unter Verwendung aller Variablen
aus der univariaten Analyse durchgefihrt.

Ergebnisse

Es werden die Eigenschaften der Kinder und deren Behandlung, der Eltern und der Kliniker:innen beschrieben. Danach werden
die Praferenzen zum Ort der EOL-Pflege und des Todes tabellarisch abgebildet. Zudem wird eine Kongruenz zwischen dem
gewtunschten und dem tatsachlichem Sterbeort aufgezeigt und welche diese beeinflusst.
Diese Haupterkenntnisse wurden durch die Umfrage gewonnen:

e Eltern und Kliniker:innen bevorzugen das Zuhause als Ort fur die EOL-Pflege und als Sterbeort.

e 15.3 % der Eltern bevorzugen das Spital fur die EOL-Pflege, jedoch nur 2.2 % der Kliniker:innen. 23.9 % der Eltern

bevorzugen das Spital als Sterbeort.
¢ Kiliniker bevorzugen das Hospiz vor dem Spital, wahrend es bei den Eltern umgekehrt ist.
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e Wenn die Praferenz das Zuhause war, war die Kongruenz zwischen gewuinschtem und tatsachlichem Ort am hdchsten,
danach die Praferenz fiir das Spital. Im Hospiz ist kein Kind gepflegt worden oder gestorben, da in Amerika nur sehr
wenige vorhanden sind und es dabei sehr stark vom Wohnort der Familie abhangig ist.

Diskussion

Die wichtigsten Ergebnisse werden diskutiert und eine Schlussfolgerung gezogen. Dazu gehdrt, weshalb die Eltern das eigene
Zuhause bevorzugen, sowie auch die Praferenzen der Kliniker:innen. Fir einen Tod zu Hause spricht, dass die Eltern die
Umgebung mehr kontrollieren kdnnen, es eine gewohnte Umgebung ist, sich mehr Privatsphéare bietet und mehr Alltag in diese
schwierige Situation gebracht werden kann. Fur das Spital spricht, dass jederzeit Unterstitzung geboten ist und dadurch
Sicherheit vermittelt wird. Des Weiteren werden Daten von Fallen angeschaut, in denen der gewiinschte Ort nicht eingehalten
werden konnte. Als Limitationen werden folgende Punkte aufgezahlt: (1) Nur 54 % der angeschriebenen Eltern nahmen an der
Studie teil, wobei eine Nichtteilnahme mdglicherweise mit einer schlechten Erfahrung einherging. (2) Der hohe Anteil an
Muttern, da die Sicht des Vaters zu kurz kommen kdnnte.
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Wiirdigung der Studie: Kassam et al. (2014). Parent and Clinician Preferences for Location of End-of-Life Care: Home, Hospital or Freestanding Hospice?

Einleitung

Da es noch fast keine Studien gibt, welche die drei Méglichkeiten (Spital, zu Hause, Hospiz) und die Praferenzen der Eltern
untersuchen, beantwortet dies eine wichtige Frage unserer BA, zudem zeigt sie auch die Praferenzen der Kliniker:innen auf.
Dabei wird in der Einleitung mit vorhandener Literatur die Relevanz nachvollziehbar beschrieben und ein sinnvolles Ziel daraus
abgeleitet. Eine Eingrenzung in Bezug auf das Alter wird leider nicht beschrieben und nur der IQR des Alters der Kinder
angegeben, jedoch keine gesamte Spannbreite. Aufgrund der gegebenen Daten, kann jedoch interpretiert werden, dass kein
Kind unsere Grenze weit Uberschreitet. Zudem geht es nicht direkt um das Kind, sondern um die Erfahrungen der Eltern, daher
verwenden wir diese Studie trotz dieser kleinen Einschrankung.

Methode

Der quantitative Ansatz ist zur Beantwortung des Zieles angemessen, dabei werden die Ein- und Ausschlusskriterien aufgefiihrt
und sind fir den Leser nachvollziehbar. Durch diese Kriterien werden Verzerrungen und Einflisse unserer Meinung nach
minimiert. Die Methode ist Giberschaubar und es wird klar beschrieben, wie diese aufgebaut ist. Die grosse Population ist gut
eingegrenzt und bezieht sich auf ganz Nordamerika. Die Rekrutierung der Stichprobe ist nachvollziehbar und angemessen
(zuerst wurden die Arzte/Arztinnen gefragt, welche Eltern angeschrieben werden sollen). Des Weiteren wird die
Stichprobenziehung der Kliniker:innen ebenfalls nachvollziehbar und verstandlich beschrieben. Viele angefragte Eltern wollten
nicht an der Studie teilnehmen, dies wurde in der Diskussion weiter beschrieben. Die Datenanalyse wurde klar beschrieben,
unter Verwendung reliabler und valider Instrumente. Das Skalenniveau und die daraus folgende Signifikanz wurden
beschrieben. Ethische Fragen werden nicht diskutiert, ein Ethikkomitee wurde nicht hinzugezogen. Die Beziehung zwischen
den Forschenden und den Befragten wird nicht weiter beschrieben.

Ergebnisse

Die Ergebnisse werden sehr prazise in einer Tabelle prasentiert und im Fliesstext weiter erlautert. Diese Studie kann von uns
problemlos genutzt werden, da wir nur die Daten der Eltern fur die Beantwortung unserer Fragestellung bendétigen. Ware diese
prazise Beschreibung entfallen, so ware es schwierig gewesen allgemeine Aussagen Uber die Bedurfnisse der Eltern zu
machen.

Diskussion

Ergebnisse werden nachvollziehbar diskutiert, dabei wird Bezug auf vorhandene Studien genommen, welche teilweise andere
Ergebnisse zeigten. Die Grinde fir diese Unterschiede werden erlautert. Durch die Diskussion wird ein sinnvoller Theorie-
Praxis-Transfer sichergestellt und zusatzlich weitere Punkte erldutert, welche mit einem positiveren Outcome einhergegangen
sind. Die Limitationen werden erldutert, jedoch nicht weiter diskutiert. Die Schlussfolgerung ist kurz beschrieben mit den
wichtigsten Ergebnissen, was erneut die Relevanz der Resultate in der Praxis aufzeigt. Die Studie kénnte durch die
Autorenschaft nicht 1:1 durchgefiihrt werden, da nicht Gber den Fragekatalog verfiigt wird. Es ware jedoch moglich eine
ahnliche Studie durchzufihren und die Resultate zu vergleichen.
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Gite/ Evidenzlage: Anhand von Bartholomeyczik et al. (2008)

Objektivitat: Die Ergebnisse der Studie sind unabhangig von Storfaktoren, da klare Ausschlusskriterien definiert worden sind und dadurch die Einfllisse
minimiert wurden. (weitere Erlauterung im AICA)

Reliabilitat, Zuverlassigkeit: Die Vorgehensweise wurde klar beschrieben, sowie auch die Auswahlmaoglichkeiten bei den einzelnen Fragen, jedoch ist nicht
ganz klar, welche Fragen gestellt worden sind. Es ist jedoch mit einer Interpretation mdglich, eine ahnliche Studie zu erheben und die Resultate zu
vergleichen.

Validitat, Gultigkeit:

o Konstruktvaliditat der Studie: Die Relevanz der Studie wurde mit vorhandenen Forschungsergebnissen begriindet, daher ist dieser Punkt
sichergestellt.

e Interne Validitat der Studie: Die Limitationen werden im AICA naher beschrieben, jedoch kénnen durch diese Limitationen, die Ergebnisse nur sehr
geringfigig verandert werden. Zudem werden kaum Stdrfaktoren genannt, wodurch dieser Punkt ebenfalls sichergestellt ist.

o Externe Validitat der Studie: Die Resultate werden sehr prazise beschrieben, wodurch der Transfer und somit auch die Validitat sichergestellt ist.
o Statistische Validitat der Studie: Die Tests, welche angewendet wurden, sind alle valide, reliabel und mit vorhandener Literatur gestitzt.

Evidenzlevel nach DiCenso: Stufe 1
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Anhang B3: Manor-Binyamini & Schreiber Divon (2022)

Zusammenfassung der Studie: Manor-Binyamini und Schreiber Divon (2022). Listening to Parents of Children With Cancer - Between Life and its end

Einleitung

Die Betreuung eines Kindes am Lebensende ist eine komplexe und mehrdimensionale Erfahrung. Der erhebliche Stress, das
Geflihl von Verlust und der gleichzeitige Kampf zwischen Aufrechterhaltung des Status des Kindes und dessen Loslassen, sind
zentrale Faktoren, mit denen betroffene Eltern konfrontiert sind. Bisherige Literatur weist auf, dass Unsicherheiten Uber die
Rolle der Fachkrafte und ihr Angebot besteht bezuglich einer angemessenen Betreuung von Eltern krebskranker Kinder in der
EOL-Phase. Fur Kliniker:innen ist es unerlasslich, zu wissen und besser zu verstehen, wie Eltern die Situation ihres Kindes am
Lebensende erleben und welche spezifischen Bedlirfnisse sie haben, um eine qualitativ hochwertige Pflege anbieten zu
konnen. Diese Lucken sollen in der vorliegenden Studie aufgedeckt werden, indem sie die Erfahrungen der Eltern eines
krebskranken Kindes am Lebensende herausfindet. Ziel der Studie ist es, die Erfahrungen und Wahrnehmungen von Eltern
krebskranker Kinder am Ende des Lebens zu erforschen und einen vertieften Einblick in diese zu ermdglichen.

Methode

Diese qualitative Forschung wurde mit Hilfe eines phanomenologischen Ansatzes analysiert. Qualitative Forschung ermdglicht
ein systematisches Verstandnis eines komplexen, multidimensionalen, schwer zu messenden Phanomens aus der subjektiven
Sicht der Person, die es erlebt. Zur Unterstitzung der subjektiven Sichtweise der einzelnen Teilnehmenden wurde in der Studie
der theoretische Rahmen des Post-Positivismus verwendet. In Bezug auf die Massnahmen zur Reflexivitat der Forschenden
wurde das Verfassen einer Feldnotiz sowie das Schreiben eines Reflexionstagebuches genannt. Bei der Population handelt es
sich um Eltern krebskranker Kinder, welche sich in der EOL-Phase befinden. Genauer ergab sich die Stichprobe aus 15 Eltern
krebserkrankter Kinder (im Alter von 2-18 Jahren), rekrutiert aus einer padiatrischen Onkologieabteilung eines israelischen
Krankenhauses. Teilnahmeberechtigt waren Eltern, die ihr Kind in der EOL-Phase betreuten, keine Diagnose einer mentalen
Erkrankung hatten, in der Lage waren auf Hebraisch zu kommunizieren und bereit waren ihr schriftliches Einverstandnis zu
geben. Schliesslich wurden 15 Eltern zwischen Januar 2021 und Juli 2021 fir die Teilnahme an dieser Studie rekrutiert. Die
Eltern nahmen an semi-strukturierten face-to-face Interviews teil. Die Befragung erfolgte anhand eines Interview-Leitfadens.
Alle Antworten wurden aufgezeichnet und verbatim transkribiert. Die Interviews wurden in einem Zeitraum von 3 Wochen bis 2
Monaten vor dem Tod der Kinder abgeschlossen. Die thematische Analyse der Interviews wurde von beiden Forschenden
durchgefiihrt, wobei verschiedene Techniken und Verfahren verwendet wurden. Diese ermdglichten den Vergleich von Codes,
die in jedem einzelnen Interview generiert worden waren und die Interrater-Reliabilitat der Analyse zu bewerten. Daten wurden
nach dem Zufallsprinzip von einem unabhangigen Rater untersucht, um Themen zu identifizieren. Es fand ein Vergleich dieser
neuen Themen mit den urspruinglich ermittelten Themen statt, wobei Cohens Kappa verwendet wurde, um die
Ubereinstimmung der analysierten Themen zu berechnen. Die ethische Genehmigung zur Durchfiihnrung der Studie wurde von
der Ethikkommission des Krankenhauses gegeben. Den Eltern wurde zugesichert, dass die Interviews absolut vertraulich sind
und anonym bleiben. Aufgrund der Sensibilitat des Forschungsthemas und den fundierten Kenntnissen eines Forschenden,
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Uber die zu untersuchende Kultur sowie des Studiengebietes, wurde beschlossen, dass nur der/die Forschende ohne diese
Kenntnisse die Interviews durchfihrt.

Ergebnisse

Im Ergebnisteil wird auf die drei, in der Interview-Analyse erlangten, Hauptthemen eingegangen. "Hoffnung und Endgiiltigkeit":
Hier wird der Konflikt zwischen Hoffnung und der Erkenntnis der Eltern, dass das Leben des eigenen Kindes zu Ende geht
beleuchtet. "Unterstitzung und Rickzug": Hier spielt die Komplexitat der Beziehung der Eltern zur Familie eine zentrale Rolle.
"Zuhause und Krankenhaus": Es wird auf die individuellen Bedrfnisse und Ansichten der betroffenen Eltern beztiglich
stationarer und hauslicher Pflege eingegangen. Die Ergebnisse werden als Fliesstext dargestellt, wobei auf
Teilnehmergeschichten eingegangen wird und ein Grossteil bestimmter Aussagen in Form von Zitaten dargelegt ist.

Diskussion

Die Ergebnisse gekoppelt an die Untersuchungen der Forschenden ergeben folgende Erkenntnisse: (a) den kulturellen Aspekt
der israelischen Gesellschaft in Bezug auf die Bedeutung der Familie und der Kinder innerhalb der Familie, (b) die besondere
Art der Eltern, mit der Situation umzugehen, ein doppeltes Bewusstsein zu haben und (c) die Betonung, dass Hoffnung und
Unterstiitzung notwendige Komponenten fiir die Fahigkeit der Eltern sind, mit der Krebserkrankung ihres Kindes im Endstadium
umzugehen. Vor allem die Existenz der "Zwischenzone", in welcher das sogenannte "doppelte Bewusstsein" aufrechterhalten
wird, wird von der Autorenschaft diskutiert und mit den genannten Erkenntnissen in Verbindung gebracht. Dieses Bewusstsein
beinhaltet zwei scheinbar widersprichliche Zustdnde. Es handelt sich hierbei um eine wichtige Art der Bewaltigungsform
betroffener Eltern. Diese soll den Eltern helfen ein Gleichgewicht innerhalb dieser Zustande aufrechtzuerhalten. Durch das
vertiefte Eingehen der Autorenschaft auf die Ergebnisse und die Erkenntnisse, verbunden mit der genannten “Zwischenzone”,
wird die Problemstellung der Studie klar beleuchtet. Zudem wird auf eine Reihe wichtiger praktischer Empfehlungen fur
Fachkrafte, die krebserkrankte Kinder am Lebensende und ihre Familien behandeln, eingegangen: Verstandnis fir das
“doppelte Bewusstsein”, Entwicklung von Interventionsprogrammen fuir die gesamte Familie sowie Schulung von
medizinischem Personal zu diesem Thema. Ergebnisse aus dieser Studie stimmen auch mit Ergebnissen anderer Studien
Uberein. Folgende Limitationen zeigt die Studie auf: Die einmalige Interview-Durchfihrung erschwert es, die gesamten
Erfahrungen der Eltern und die Komplexitat dessen, was sie erlebt haben zu erfassen. Hier ware es aufschlussreich, die
Einstellungen und Wahrnehmungen der Eltern in verschiedenen Stadien der Krankheit ihrer Kinder zu untersuchen. Zudem
konzentriert sich diese Studie nur auf die Sichtweise der Eltern, die wichtige Sichtweise der Kinder wird nicht berticksichtigt.
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Kritische Wiirdigung der Studie: Manor-Binyamini und Schreiber Divon (2022). Listening to Parents of Children With Cancer - Between Life and its end

Einleitung

Die Problemstellung wird mit ausreichender und nachvollziehbarer Literatur sowie epidemiologischen Daten eingeleitet. Es
handelt sich um eine Thematik, die fir die Pflege, sprich fir ein Behandlungsteams eine grosse Relevanz hat und woraus

Unterstitzungsmassnahmen abgeleitet werden kénnen. Forschungsliicken werden aufgezeigt, der Forschungsbedarf wird
begriindet. Das Forschungsziel ist klar definiert und erreicht.

Methode

Da es um die persdnlichen Erfahrungen der Studienteilnehmenden geht, ist das qualitative Studiendesign sinnvoll und in
Verbindung mit dem Forschungsziel logisch gewahlt. Es besteht eine Kongruenz bezlglich Ontologie-Epistemologie-
Methodologie. Die Erkenntnistheorie des Post-Positivismus ist objektiv und Wissen wird durch Replikation gesucht, weshalb
dieser theoretische Rahmen in Anbetracht des Themas dieser Studie angemessen ist. Im Verlauf der Studie wird durch die
Autorenschaft nicht mehr darauf eingegangen, inwiefern die beschriebenen Massnahmen die Reflexivitat der Forschenden
bestatigen. Die Stichprobe und das Setting werden reichhaltig beschrieben. Die Stichprobenziehung ist fir das
Forschungsdesign angebracht. Um einen Mehrwert zu generieren und die Datensattigung zu optimieren, hatte die
Stichprobengrdsse erweitert werden und beispielsweise die betroffenen Kinder inkludieren kénnen. Die Teilnehmenden erleben
die zu erforschende Problemstellung und sind somit geeignete Informant*innen. Es soll menschliches Erleben erfasst werden,
daher erfolgt die Datenerhebung mittels Interviews. Die Interviewleitfaden werden aufgezeigt. Das Vorgehen bei der
Datenanalyse ist klar und prazise beschrieben. Die analytischen Schritte sind nachvollziehbar aufgefiihrt und Referenzierungen
angegeben. Die Teilnehmenden unterzeichneten eine Einverstandniserklarung. Den Eltern wurde die Anonymitat ihrer
Interviewangaben zugesichert. Ethische Uberlegungen werden klar dargelegt. Es wird ausfiihrlich und nachvollziehbar die
Beziehung zwischen den Forschenden und Teilnehmenden sowie das daraus resultierende Vorgehen erlautert.

Ergebnisse

Die Ergebnisse sind aufgrund einer prazisen und ausreichenden Analyse entstanden. Sie sind klar dargelegt und konsistent
zum Studiendesign, werden logisch kategorisiert und mit Zitaten untermauert. Durch die gewahlte Darstellung kann stets ein
Bezug zum Phanomen sowie zum Forschungsziel hergestellt werden. Hinsichtlich der Datensattigung konnte nebst der oben
genannten Erweiterung der Stichprobengrésse auch eine Ausdehnung der Themenbereiche des Ergebnisteils erfolgen. So
kdnnten mehr Erkenntnisse gewonnen werden, was wiederum mehr Implikationen fir die Praxis bedeuten wirde. Zudem ware
es aufschlussreich, die Erfahrungen und Wahrnehmungen der Eltern in verschiedenen Stadien der Krankheit ihres Kindes zu
untersuchen und nicht nur einmalig. So kdnnten ebenso neue Kenntnisse erzielt und mégliche Unterstitzungsmaoglichkeiten fir
medizinisches Fachpersonal abgeleitet werden.

Diskussion

Die Hauptthemen des Ergebnisteils sowie die Erkenntnisse des Diskussionsteils kdnnen gut mit dem Forschungsziel in
Verbindung gebracht werden. Die Interpretation der Ergebnisse durch die Forschenden leistet einen Beitrag zum besseren
Verstandnis des Phanomens. Die Relevanz der Resultate und Erkenntnisse fiir die Berufspraxis werden von den Forschenden
ausgesprochen. Die eigenen Ergebnisse werden diskutiert und mit Resultaten von bereits bestehender empirischer Literatur
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genannt und spiegeln die Ergebnisse wider. Limitationen der Studien werden erwahnt.

verglichen. Die von den Forschenden benannten praktischen Empfehlungen fir Fachkrafte werden sinnvoll und nachvollziehbar
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Gite/ Evidenzlage: Anhand von Lincoln und Guba (1985):

Credibility (Glaubwiirdigkeit): Das Peer-Debriefing wurde insofern durchgefiihrt, dass lediglich der/die Forschende ohne fundierte Kenntnisse des zu
untersuchenden Phanomens die Datenerhebung durchfiihrte. So konnte die Unvoreingenommenheit gewahrleistet werden. Im Hinblick auf die Reflexivitat
verfassten beide Forschenden entweder eine Feldnotizen oder ein Reflexionstagebuch. Die Ergebnisse werden zudem mit Resultaten anderer Literatur
verglichen. Das Member-Checking sowie die Triangulation wurden nicht durchgefiihrt. Die offene Darlegung der Limitationen begunstigt die Glaubwdurdigkeit.

Transferability (Ubertragbarkeit): Es erfolgt eine klare und nachvollziehbare Prasentation der Ergebnisse, plausible Zitate werden miteingebracht. Die
Resultate und Erkenntnisse wirken durch die Diskussion der Forschenden greifbar und echt. Die Umsetzung und das Einbringen der Ergebnisse in die Praxis
scheinen realistisch. Auch fur die weitere Forschung kdnnen die erlangten Ergebnisse gebraucht werden.

Dependability (Zuverlassigkeit): Die Datenerhebung wurde nur durch eine/einen der zwei Forschenden durchgefiihrt. Die Datenanalyse hingegen fiihrten
beide Forschenden durch. Das Vorgehen ist nachvollziehbar beschrieben. Unter Einhaltung vorgegebener Techniken und Analyseverfahren wurde u.a. der
Aspekt der Gegenpriifung und des Vergleichs der unterschiedlichen Interviews beriicksichtigt. Die Codes, die aus den jeweiligen Interviews generiert worden
waren, wurden so verglichen. Auch konnte hiermit die Inter-Rater-Reliabilitat der Analyse bewertet werden. Um die Ubereinstimmung der analysierten
Themen zu berechnen, wurde zudem Cohens Kappa verwendet. Von einem externen Gremium wird nicht gesprochen.

Confirmability (Nachvollziehbarkeit): Die verwendeten Interviewleitfaden sind zielfiihrend fiir die Erreichung des Forschungsziels. Analysetechniken
wurden nachvollziehbar beschrieben und entsprechend angemessen angewendet. Die Kategorienbildung erfolgte strukturiert, gemass einem 3-stufigen

Verfahren, anhand der erlangten Daten. Die erlangten Ergebnisse sind aussagekraftig, praxisrelevant und es erfolgt eine nachvollziehbare Schlussfolgerung.

Evidenzlevel nach DiCenso: Stufe 1
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Anhang B4: Noyes et al. (2022)

Zusammenfassung der Studie: Noyes et al. (2022). Location of end-of-life care of children with cancer: A systematic review of parent experiences

Einleitung

In diesem qualitativen Review geht es um die Erfahrungen der Eltern in der Entscheidungsfindung am Lebensende ihres
Kindes zum Sterbeort. Die Relevanz wird aufgezeigt, indem mit vorhandener Literatur beschrieben wird, dass diese
Entscheidung einen wichtigen Einfluss auf die Trauerphase hat. Daraus hat sich folgende Fragestellung ergeben: Welche
Faktoren beeinflussen die Entscheidungsfindung der Eltern bei der Wahl des Ortes, an dem ein krebskrankes Kind am
Lebensende versorgt wird und stirbt?

Methode

Es handelt sich bei der Studie um ein qualitatives, systematisches Review, um eine aktuelle Zusammenfassung Uber die
aktuelle Studienlage zu erstellen. Es wird erwdhnt, dass quantitative Studien ausgeschlossen wurden, Studien tber die
Erfahrungen von Kliniker:innen, Studien welche vor dem Jahr 2000 veréffentlicht wurden sowie Studien welche nicht in
englischer Sprache waren. Einschlusskriterien waren Kinder mit Krebs und nur qualitative Antworten. Zur Reflexivitat wurde
beschrieben, dass zwei Forschende unabhangig voneinander die Abstracts gelesen haben. Anschliessend hatte eine
forschende Person den Full-Text gelesen. Wenn dort nicht klar war, ob die Studie miteinbezogen werden sollte, wurde eine
zweite forschende Person hinzugezogen und es wurde tber den Miteinbezug derer diskutiert. Als Population wurden Eltern von
Kindern von 0-18 Jahren mit Krebs am Ende ihres Lebens genannt. Es wurden Suchen auf CINAHL Complete, MEDLINE,
Embase und PsycINFO durchgefihrt. Jede Studie wurde in eine Excel-Tabelle eingefiigt, danach wurden verschiedene
Hauptkategorien gebildet (allgemeiner geografischer Standort der Studie, Forschungsziel, Teilnehmermerkmale, Studiendesign,
Datenerhebungsmethoden, ethische Uberlegungen, Primardaten und Studienergebnisse). Es wurden zwei Arten von Analysen
durchgefiihrt (narrative Synthese und thematische Analyse).

Ergebnisse

Das Uubergreifende Phanomen, wie Eltern den Ort der Sterbebegleitung fir ihr Kind wahlen, wird beeinflusst durch (a) die
Qualitat der Kommunikation und (b) die Qualitat der erhaltenen Pflege. Diese Faktoren werden mit acht Themen verwoben, die
die Entscheidungsfindung der Eltern und die Gesamterfahrung der Sterbebegleitung ihres Kindes beeinflussen. Folgende
Themen werden gebildet:

e Gesamterfahrung:

o Bedurfnisse der Kinder wahrnehmen

Wohlfiihlen und Privatsphare zu Hause
Eltern als Hauptpfleger
Angst/Furcht
Schlechte Erinnerungen, wenn zu Hause
Vertrauen in Behandlungsteam
Kann die Familie die pflegerischen Tatigkeiten tUbernehmen?
Wohlfiihlen im Spital

o O 0 O 0 O O
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e  Kommunikation:
o Offene und ehrliche Kommunikation
o Bereitstellen von Informationen
e Pflege:
o Qualitédt der EOL-Care im Spital
o Qualitat der EOL-Care zu Hause
o Mitfihlende EOL-Care

Jedes dieser Themen wird mit unterstitzenden Zitaten vorgestellt und in einer Abbildung veranschaulicht.

Diskussion

Es wird eine Zusammenfassung Uber die aktuelle Studienlage gemacht, des Weiteren werden Punkte erwahnt, welche aus
Sicht der Forschenden bertcksichtigt werden sollen. Folgende Limitationen werden genannt: Es wurden zehn Studien aus
Landern mit hohem Einkommen eingeschlossen, daher bendtigt es noch weitere Studien zu drmeren Landern und anderen
ethnischen Hintergrinden. Zudem ist die Anzahl an Eltern, welche sich fur eine Hospiz entschieden haben, eher klein. Die
Forschenden aussern dazu, dass diese Zahl wesentlich hoher ist. Zuletzt wird als Limitation genannt, dass nur englische
Studien miteinbezogen wurden. Als Starke wird beschrieben, dass dies das erste Review zur Perspektive der Eltern von
Kindern mit Krebs am Ende ihres Lebens ist und es dieses Blatt hilft, die Eltern besser auf den Tod des Kindes vorzubereiten.
Als Schlussfolgerung wird genannt, dass eine klare Kommunikation und der Miteinbezug der gesamten Familie wichtig ist.
Zudem kann auch eine friihzeitige Uberweisung oder Implementierung einer Palliativversorgung den Familien helfen, ihre Ziele
zu priorisieren und zusatzliches Fachwissen bereitzustellen, um eine optimale Lebensqualitat des Kindes zu erhalten.
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ChSP

Critical Appraisal
Skills Programme

CASP Checklist: 10 questions to help you make sense of a Systematic Review

How to use this appraisal tool: Three broad issues need to be considered when appraising
a systematic review study:

l\ Are the results of the study valid? (Section A)
l\ What are the results? (Section B)
l\ Will the results help locally? (Section C)

The 10 questions on the following pages are designed to help you think about these issues
systematically. The first two questions are screening questions and can be answered quickly.
If the answer to both is “yes”, it is worth proceeding with the remaining questions. There is
some degree of overlap between the questions, you are asked to record a “yes”, “no” or
“can’t tell” to most of the questions. A number of italicised prompts are given after each
question. These are designed to remind you why the question is important. Record your

reasons for your answers in the spaces provided.

About: These checklists were designed to be used as educational pedagogic tools, as part
of a workshop setting, therefore we do not suggest a scoring system. The core CASP
checklists (randomised controlled trial & systematic review) were based on JAMA 'Users’
guides to the medical literature 1994 (adapted from Guyatt GH, Sackett DL, and Cook DJ),
and piloted with health care practitioners.

For each new checklist, a group of experts were assembled to develop and pilot the checklist
and the workshop format with which it would be used. Over the years overall adjustments
have been made to the format, but a recent survey of checklist users reiterated that the basic
format continues to be useful and appropriate.

Referencing: we recommend using the Harvard style citation, i.e.: Critical Appraisal Skills
Programme (2018). CASP (insert name of checklist i.e. Systematic Review) Checkilist.
[online] Available at: URL. Accessed: Date Accessed.

©CASP this work is licensed under the Creative Commons Attribution — Non-Commercial-
Share A like. To view a copy of this license, visit http://creativecommons.org/licenses/by-nc-
sa/3.0/ www.casp-uk.netwww.casp-uk.net
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Paper for appraisal and reference: Noyes et al. (2022). Location of end-of-life care of children with

cancer: A systematic review of parent experiences

Section A: Are the results of the review valid?

Yes X

Can’t Tell

No

Comments: Es ist das erste Review, welches sich mit diesem Thema auseinandersetzt, dadurch wird
die Relevanz klar aufgezeigt. Zudem wurde folgende Fragstellung gebildet: Welche Faktoren
beeinflussen die Entscheidungsfindung der Eltern bei der Wahl des Ortes, an dem ein krebskrankes
Kind am Lebensende versorgt wird und stirbt.

2. Yes X

Can’t Tell

No

Comments: Die Studienlage zu dieser Thematik ist eher beschrankt, daher wurden noch zusétzliche
Studien miteinbezogen zu Kindern am Lebensende mit anderen Krankheiten als Krebs. In der
Analyse wurden diese Kinder/Familien jedoch ausgeschlossen. Die Literaturrecherche wurden in
passenden Datenbanken durchgeflhrt. Ansonsten zielt ihr Ansatz darauf ab, die Fragestellung zu
beantworten.

Is it worth continuing?

3. Yes X

Can’t Tell

No

Comments: Die Vorgehensweise der Suche der Studien wird anhand eines Flussdiagrams
nachvollziehbar beschrieben, zudem ist ein Anhang vorhanden mit verschiedenen Tabellen zur
besseren Ubersicht und Verstandlichkeit. Es wurden systematisierte Suchen in vier verschiedenen
Datenbanken durchgefiihrt und die Suchbegriffe sind nachvollziehbar gewahlt. Jedoch wurden durch
die Ein- und Ausschlusskriterien nur englische Studien beriicksichtigt. Aufgrund der Studienlage ist
die Stichprobe eher gering, jedoch haben die Forschenden das Beste daraus gemacht. Den
Umstanden entsprechend wirkt der methodologische Ansatz uns sinnvoll gewahlt.

Yes | X
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Can't Tell

No

Comments: Jede Studie wurde anhand eines CASP-Rasters gewurdigt, dabei wurden zehn Fragen
zur Bewertung jeder Studie herangezogen. Des Weiteren wurde eine zusatzliche Studie Uber den Ort
der Sterbebegleitung hinzugefliigt. Neun von 15 wurden mit hoher Qualitat bewertet, die restlichen
sechs als massig. Es wurde keine Studie aufgrund ihrer Qualitatsbewertung ausgeschlossen. Zudem
wird durch die genannten Handlungen die Reflexivitat der Forschenden sichergestellt (siehe AICA-
Raster; Methode).

5. Yes | Xx

Can’t Tell

No

Comments: Die Ergebnisse werden nachvollziehbar dargestellt und beantworten die Fragestellung.
Durch die Erlduterung jedes einzelnen Themas sind diese genauer beleuchtet und sehr prazis in ihrer
Bedeutung. Dadurch wirkt das Ergebnis als Gesamtes stimmig und gesattigt. Es ist jedoch nicht klar,
ob die Resultate der Studien ahnlich waren und daher die Themen gebildet wurden, jedoch ist
bekannt, dass die Studien, welche miteinbezogen wurden, dhnliche Themen untersucht haben. Es
wird beschrieben, dass zuerst eine narrative Synthese der Studien gemacht wurde und anschliessend
eine thematische Analyse, jedoch wurde nur die thematische Analyse genauer beschrieben.

Section B: What are the results?

Comments: Die Entscheidung der Eltern wurde beeinflusst durch (a) die Qualitat der Kommunikation
und (b) die Qualitat der erhaltenen Pflege. Diese Faktoren wurden mit acht Themen verwoben, die die
Entscheidungsfindung der Eltern und die Gesamterfahrung der Sterbebegleitung ihres Kindes
beeinflussen.
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7. How precise are the results? HINT: Look at the confidence intervals, if
given

Comments: Die Ergebnisse sind mit Zitaten der Eltern unterstitzt und dadurch verstandlich und
nachvollziehbar. Zudem wurde eine Abbildung erstellt, welche dem/der Leser:in hilft zu verstehen, wie
die einzelnen Kategorien und Themen zueinanderstehen.

Section C: Will the results help locally?

8. Can the results be applied to Yes | X HINT: Consider whether
the local population? ¢ the patients covered by the review could
Can't Tell be sufficiently different to your

population to cause concern

No e your local setting is likely to differ much

from that of the review

Comments: Da es sich in dieser Bachelorarbeit ebenfalls um eine Population mit hohem Einkommen
handelt, kdnnen die Ergebnisse auf die Schweiz angewendet werden.

9. Were all important outcomes Yes | X HINT: Consider whether
considered? e there is other information you would
Can’t Tell like to have seen

No

Comments: In der Diskussion werden die Resultate diskutiert und ein Theorie-Praxis-Transfer
hergestellt. Die Resultate wirken auf uns stimmig und abschliessend. Zudem widerspiegeln sich diese
Resultate mit anderen Studien zu dieser Thematik.

10. Are the benefits worth the Yes | X HINT: Consider
harms and costs? e even if this is not addressed by the
Can’t Tell review, what do you think?

No
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Comments: Die Forschungsfrage wurde unserer Meinung nach mit den Ergebnissen beantwortet.
Durch die Diskussion werden diese weiter vertieft und wichtige Informationen hinzugefugt, welche
wichtig sind fiir den Praxistransfer. Schlussendlich ist dieses Review ein wichtiger Beitrag zu dieser
Thematik und zeigt genau auf, wo es noch weiteren Bedarf an Forschung bendétigt. Auch ist die
Wichtigkeit anzusprechen, dass es sich um das erste Review zu dieser Thematik handelt.

Fatzer Celine, Grinenwald Nicolas 81



Gite/ Evidenzlage: Anhand von Lincoln und Guba (1985)

Credibility (Glaubwiirdigkeit): Durch das Offenlegen der Limitationen der verschiedenen Studien, welche miteinbezogen wurden, ist die Glaubwirdigkeit
gewabhrleistet. Zudem wird aufgezeigt, aus welchen Gebieten die einzelnen Forscher kommen.

Transferability (Ubertragbarkeit): Durch die Tabellen mit den Suchbegriffen und der entsprechenden Datenbanken kann die gleiche Suche aktuell
durchgefiihrt werden.

Dependability (Zuverlassigkeit): Durch das unabhangige Lesen der Studien von zwei Forschern und das Diskutieren Giber den Ausschluss und Miteinbezug
verschiedenen Studien wird dieser Punkt sichergestellt. Jedoch hat das Review sehr viele Punkte, welche beachtet werden mussten, daher kann dies schnell
zu Verzerrungen fuhren.

Confirmability (Nachvollziehbarkeit): Durch die Aufzahlung der Schritte wird eine nachvollziehbare Analyse gewahrleistet, auch durch ein gegliedertes Raster
der Suchbegriffe und der Datenbanken wird die Nachvollziehbarkeit sichergestellit.

Evidenzlevel nach DiCenso: Stufe 3
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Anhang B5: Robert et al. (2022)

Zusammenfassung der Studie: Robert et al. (2022). Bereaved Parent Perspectives on End-of-Life Conversations in Pediatric Oncology

Einleitung

Auszubildende in der P&diatrie lernen Gespréache hauptséachlich tiber die Perspektive des Arztes/der Arztin kennen.
Hinterbliebene Eltern kdnnen die Ausbildung von Onkolog:innen und des interdisziplindren Teams bereichern, indem sie ihre
Wahrnehmung und Praferenzen durch personliche Erzahlungen mitteilen. Zudem wird haufig die Perspektive des/der
Behandelnden in Schulungsleitfaden einbezogen und nicht die der Eltern. Das Ziel dieser Studie ist es, das Verstandnis des
Gesundheitsteams fur die Praferenzen der trauernden Eltern in Bezug auf die Pflege am Lebensende durch Erzahlungen zu
verbessern.

Methode

Es handelt sich bei der Studie um ein qualitatives Forschungsdesign, dieses wurde gewahlt, um die Perspektiven der Eltern
besser zu verstehen (explorativer Ansatz). Die Population waren Eltern, welche Teil sind vom Pediatric Supportive Care
Committee (PSCC). Die Eltern hatten jeweils ein Kind, welches in der Einrichtung behandelt wurde und mindestens ein Jahr vor
dem Eintritt in den Ausschuss an Krebs verstarb. Die Eltern lebten im Grossraum des Krankenhauses, verpflichteten sich zu
einer zweijahrigen Mitarbeit im Ausschuss und daran an monatlichen Sitzungen teilzunehmen. An der Studie nahmen vier
Mutter und drei Vater von funf verschiedenen Kindern teil. Die Datenerhebung erfolgte durch eine einmalige einstiindige
Elternrunde zwischen den PSCC-Mitgliedern, diese Erzahlungen wurden aufgezeichnet und transkribiert. Da diese Elternrunde
nur einmalig stattfand, wurde keine Anpassungen erwahnt. Die Daten wurden anhand einer offenen Kodierung und
anschliessend einer axialen Kodierung ausgewertet, zuerst von der Hauptforschenden. Anschliessend wurde eine zweite,
unabhangige Analyse durchgefiihrt und der Hauptforschenden vorgestellt. Daraus liessen sich Themen bilden. Geringfiigige
Unterschiede wurden im Konsens behandelt. Die Studie wurde als keine Forschung am Menschen eingestuft, daher wurde auf
eine Genehmigung durch das Institutional Review Board (IRB) und eine ethische Prifung verzichtet. Alle Teilnehmenden
erteilten die Genehmigung zur Freigabe personenbezogener Daten.

Ergebnisse

Aus der Analyse ergaben sich zehn Themen, diese wurden nach ihrer zeitlichen Relevanz fir den Tod gruppiert. Die Themen
wurden anschliessend ausgefuhrt und mit Aussagend der Eltern unterstitzt. Folgende Themen wurden identifiziert (die
Gruppierung "nach dem Tod" wurde nicht beachtet, da diese fiir die Fragestellung dieser Arbeit nicht von Bedeutung ist):
e Vordem Tod
o Offene und andauernde Kommunikation anstreben und priifen, ob die Eltern alles verstanden haben. Dies ist
nicht ein einmaliges Gesprach
o Ein multidisziplindres Team miteinbeziehen
o Hoffnung sowie Realismus unterstlitzen, man kann auch Hoffnung fir andere Dinge haben, auch wenn eine
Heilung nicht mehr realistisch ist
o Gesprache fordern zu Zielen der Eltern und Patientenverfigungen machen
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e Wahrend dem Tod
o Vorausschauende Aufklarung Uber den Tod des Kindes, von physikalischen Veranderungen bis zur
Erleichterung des Abschlusses/Verlust fir die Geschwister

Diskussion

Die Forschenden belegen ihre Aussagen mit bereits bestehenden Studien. Es wird beschrieben, dass diese Fahigkeiten,
welche in der Betreuung der Eltern wichtig sind, sehr komplex und nicht Teil der Ausbildung sind. Diese missen sich daher in
der Praxis selbst beigebracht werden, dabei kann auch ein Multidisziplindres Team helfen. Des Weiteren wird beschrieben,
dass Eltern die besten Lehrer:innen sind in diesem Bereich. Zudem ist die Krankheitsunsicherheit ein wichtiger Begriff, eher bei
Arzten/Arztinnen, jedoch auch die Pflege, wenn sie die Krankheit nicht genau kennen oder der Verlauf unsicher ist. Dabei sind
klare Informationen wichtig. Des Weiteren werden die einzelnen Resultate aus dem Ergebnisteil noch weiter ausgefihrt.
Starken und Schwachen werden nicht expliziert aufgezeigt.
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Wiirdigung der Studie: Robert et al. (2022). Bereaved Parent Perspectives on End-of-Life Conversations in Pediatric Oncology

Die Studie behandelt die Fragestellung dieser Bachelorarbeit, ist zudem auch ein wichtiges Thema in der Praxis und kann in
vielen Teilgebieten appliziert werden. Dabei wird die Problemstellung sinnvoll aufgefiihrt und die Forschungsliicke anhand der
Einleitung aktuellen Forschungslage beschrieben. Die Studien, welche die Relevanz aufzeigen sind unserer Meinung nach
nachvollziehbar gewahlt. Zudem ist das Ziel des Projekts klar aufgefiihrt und die Bedeutung der Arbeit in der Praxis aufgezeigt.
Die Problemstellung wird mit vier verschiedenen Quellen bestatigt. Ein theoretischer Bezugsrahmen ist nicht beschrieben, aber
auch nicht zwingend notwendig.

Die Forschungsmethode, sowie der Ansatz und die Analyse sind sinnvoll gewahlt und durch eine zweite unabhangige Analyse
der Daten aussagekraftiger. Als Alternative hatte man Einzelinterviews fiihren kdnnen, sodass die Personen nicht voneinander
Methode beeinflusst werden kénnen. Das Design wurde nicht diskutiert. Eine Reflexion ist nicht nétig, da das Forschungsteam aus gleich
vielen Eltern wie onkologischem Fachpersonal (n=7) bestand. Mit der gewahlten Methode konnten die Personen noch neue
Ideen erhalten, welche ihnen ansonsten nicht eingefallen waren. Die Kongruenz bezlglich Ontologie, Epistemologie und
Methodologie ist erkennbar. Dabei folgt der methodologische Ansatz logisch dem Forschungsziel und mit den durchgefiihrten
Massnahmen bestatigt sich die Reflexivitat der Forschenden wahrend des Prozesses (aufgrund unabhangiger Analyse,
Unterschiede im Konsens behandelt). Die Stichprobenziehung war bereits mit den Anforderungen an die Befragten
eingeschrankt, zudem wird dieses zu Beginn auf sechs bis acht festgelegt, welches mit sieben Befragten erflllt wird. Diese
Grosse scheint auf uns nachvollziehbar. Zudem wére das Bilden von Themen aufgrund eines qualitativen Forschungsdesign
mit einer grosseren Stichprobe schwieriger gewesen. Begriindet wird diese in der Studie nicht. Das Setting wurde klar und
nachvollziehbar beschrieben und eignet sich, um das Ziel des Projekts zu erreichen. Bei der Datenerhebung geht es darum,
vertiefte Kenntnisse zum Erleben der Eltern wahrend dieser Phase zu erhalten. Die Vorgehensweise der Datenerhebung ist
nachvollziehbar beschrieben. Die Sattigung wird nicht explizit beschrieben, jedoch wird mehrmals erwahnt, wie viele Personen
eine ahnliche Aussage gemacht haben. Das Vorgehen und die einzelnen Schritte der Analyse sind sehr ausfihrlich
beschrieben und nachvollziehbar, wobei eine Referenzierung gemacht wird. Aufgrund der Beschreibung der einzelnen Schritte
ist die Datenanalyse glaubwurdig und die intersubjektive Nachvollziehbarkeit sichergestellt. Die Beziehung der Forschenden
und Teilnehmenden wurde nicht konkret diskutiert. Da jedoch alle aus einem Ausschuss sind, ist dieser Punkt unserer Meinung
nach nicht notig. Ethische Fragen sind beschrieben und ein das Nicht-Miteinbeziehen einer Ethikkommission geklart. Zudem
wurde der Schutz der Teilnehmenden beschrieben.

Die Ergebnisse sind konsistent zum Studiendesign, diese sind aufgrund der Analyse prazise und anschaulich dargestellt. Dabei
reflektieren die Ergebnisse die Reichhaltigkeit der Daten und sind im Kontext verankert. Die Konzeptualisierung stimmt mit den
Ergebnisse Daten der Forschenden Uberein. Die Kategorien sind nicht mit Zitaten oder Konzepten widerlegt, dies wird erst im
Diskussionsteil gemacht, jedoch lasst sich aus den gebildeten Themen die Problemstellung als Ganzes klar und deutlich
widerspiegeln. Zudem wirkt das Ergebnis auf uns als stimmig und als grossen Gewinn fir die Forschung in diesem Bereich.
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Eine Kategorie befasst sich mit der Betreuung der Eltern nach dem Tod, daher werden die Themen dieser Gruppe nicht in
unsere Ergebnisse einfliessen.

Diskussion

Die Forschungsfrage kann mit den Ergebnissen ausflihrlich und nachvollziehbar begriindet und geklart werden, dabei wird
vorhandene Literatur mit den Ergebnissen verglichen und diskutiert. Da der Ergebnisteil dusserst ausfihrlich ist, wird nicht auf
jedes Thema konkret eingegangen, durch die Diskussion wird jedoch ein abschliessendes Statement gemacht, welches die

Ergebnisse "zusammenfasst". Dabei wird erneut auf die Relevanz des Themas und der neugewonnen Ergebnisse in Bezug auf

die Praxis eingegangen. Diese Schlussfolgerungen sind nachvollziehbar und spiegeln die Ergebnisse der Studie wider.
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Gite/ Evidenzlage: Anhand von Lincoln und Guba (1985):

Credibility (Glaubwiirdigkeit): Die Forschenden sind alles onkologische Fachkrafte aus verschiedenen Professionen, dabei sind mehrere Forschende an
der Studie beteiligt, wodurch die Analyse differenzierter ist. Zudem wird beschrieben, dass Differenzen diskutiert und behoben werden. Es werden insgesamt
sieben Eltern befragt, wodurch nicht zu schnell Themen gebildet werden kénnen. Zudem werden die Resultate mit den Ergebnissen anderer Studien
verglichen.

Transferability (Ubertragbarkeit): Die Ergebnisse und die Vorgehensweise werden &usserst ausfiihrlich beschrieben, daher kann man diese sehr gut auf die
eigene Praxis anwenden.

Dependability (Zuverlassigkeit): Es ist nicht beschrieben, wie schnell die Analyse stattfand. Da die Studie jedoch eine einmalige Befragung war und alles
aufgezeichnet wurde, gehen wir nicht zwingend davon aus, dass die Daten verfalscht wurden. Ergebnisse wurden jedoch mit Literatur gestutzt, Peer-

Feedbacks fanden nicht statt.

Confirmability (Nachvollziehbarkeit): Die Diskussion bestand aus nur einer Frage, die Analyse und die Bildung der Themen wird nachvollziehbar
beschrieben, die Ergebnisse werden durch Literatur gestitzt und es wird eine praxisrelevante und nachvollziehbare Schlussfolgerung gezogen.

Evidenzlevel nach DiCenso: Stufe 1
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Anhang B6: Snaman et al. (2016)

Zusammenfassung der Studie: Snaman et al. (2016). Parental Perspectives of Communication at the End of Life at a Pediatric Oncology Institution

Einleitung

Die Interaktion von Gesundheitsfachpersonen und Krankenhauspersonal mit Patient:innen und Familien am Lebensende wirkt
sich auf die Trauererfahrung der Eltern aus. Sowohl die verbale als auch die non-verbale Kommunikation sind wichtige
Bestandteile dieser Interaktion. Schlechte Nachrichten werden oft herausgezdgert, dies kann ein falsches Geflhl der elterlichen
Hoffnung vermitteln, da diese sich dadurch nicht auf die Moglichkeit eines schlechten Ausganges vorbereiten kénnen. Das Ziel
der Studie besteht darin, die Kommunikation zwischen Gesundheitsfachpersonen und Patient:innen und deren Eltern am Ende
ihres Lebens zu untersuchen.

Methode

In der Studie handelt es sich um ein qualitatives Studiendesign. Als Massnahmen zur Reflexivitat ist beschrieben, dass externe
Forschende die Fokusgruppe geleitet, danach die Daten transkribiert und in Themen eingeteilt haben. Als Population werden
Eltern von Patient:innen mit Krebs beschrieben, welche im St. Jude Children's Research Hospital verstorben sind. Die Eltern
wurden vom institutiellen Familienbeirat rekrutiert, Ausschlusskriterien gab es keine. Es nahmen 12 Eltern an der Fokusgruppe
teil, diese wurden kurz beschrieben. Daten wurden einmalig wahrend eines Fokusgruppeninterviews anhand eines narrativen
Interviewtyps aufgezeichnet, transkribiert und einer qualitativen semantischen Inhaltsanalyse mit der Software MaxQDA
unterzogen. Es wurden Codes erstellt und diese anschliessend geprift. Der Prifungsausschuss prifte diese Studie und
verzichtete auf das Erfordernis einer schriftlichen Zustimmung.

Ergebnisse

Es wurden zwei Fragen gestellt. Die Erste ergab 109 Codes, welche in 12 Themen gruppiert wurden. Die Zweite ergab 208
Codes, welche in 15 Themen gruppiert wurden. Die Gedankenwege der Forschenden zu den Codes und Themen werden
genau beschrieben. Die Resultate an sich werden anhand einer Tabelle abgebildet, jedoch nicht in einen Fliesstext
eingebunden. Zudem wurden die Themen mit Aussagen der Eltern unterstitzt. Folgende Themen wurden herausgearbeitet (nur
Themen aufgezahlt, welche relevant sind fiir diese Bachelorarbeit):
o Positive Aspekte der Kommunikation
o Gute Beziehung zwischen Team und Familie

Empathische Erklarungen des Prozedere/Meinungen der Eltern zustimmen
Team nimmt sich Zeit und passt sich Eltern an (individuelle Anpassung)
Patient involvieren
Team zeigt Emotionen

o Angemessene Uberbringung von Informationen
e Negative Aspekte der Kommunikation

o Unterschiedliche Pflege; Eltern unsicher, ob Team Uber genligend Know-How verfugt

o Nicht alle Infos erhalten

o Team ist auf Wissen der Eltern angewiesen

o O O O
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Eltern haben das Geflhl, alles was gemacht wird kontrollieren zu missen
Unterbruch der Kontinuitat der Betreuungspersonen

Schlechte Uberbringung von Informationen

o Eltern verstehen die schwerliegende Lage ihres Kindes nicht

o O O

Diskussion

Die Forschenden dussern, dass die Studie neue Kenntnisse bringt und unterstreicht bereits beschriebene Aspekte der
Kommunikation, dabei werden einige Studien referenziert. Eines der wichtigsten Erkenntnisse dieser Studie war, dass es
wichtig ist, dass das Kind von Tag eins an dariber Bescheid weiss, wie das Prozedere aussieht. Oftmals wird vergessen, das
Kind miteinzubeziehen. Des Weiteren sind passive Interventionen, wie beispielsweise einfach bei der Familie zu sein, sowie
aktive Interventionen, wie das Zuhéren und Zeigen von Emotionen, wichtige Aspekte einer gelungenen Kommunikation. Als
Limitationen werden genannt: Nur eine Fokusgruppe / wenig Befragte / bei einigen Eltern lange her / von nur einer Institution.
Die Resultate werden schlussendlich kurz und biindig zusammengefasst und ein Theorie-Praxis-Transfer hergestellt.
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Wiirdigung der Studie: Snaman et al. (2016). Parental Perspectives of Communication at the End of Life at a Pediatric Oncology Institution

Einleitung

Die Studie passt gut zu dieser Bachelorarbeit, da positive und negative Aspekte genannt werden, dadurch kénnen
Gesundheitsfachpersonen geschult werden in der Betreuung der Eltern. Dabei werden Studien genannt, welche die Relevanz
aufzeigen. Dazu gehort, das realistisch zu sein und Hoffnung zu erhalten nicht zusammen geférdert werden kénnen. Durch
zusatzliche Literatur wird die Forschungsliicke aufgezeigt und nachvollziehbar begriindet. Es werden keine Altersgrenzen
genannt, dennoch wird die Studie fur diese Arbeit genutzt, da sie wichtige Erkenntnisse nennt und dhnliche Resultate zeigt wie
unsere anderen verwendeten Studien.

Methode

Das Forschungsdesign wurde sinnvoll gewahlt und eignet sich, um das Ziel der Studie zu erreichen. Da die Analyse in
verschiedene Schritte unterteilt und jeweils von verschiedenen Personen behandelt wurden, bestatigt dies eine differenzierte
Reflexion wahrend des gesamten Forschungsprozesses. Die Studie dussert in den Limitationen, dass die Stichprobe eher klein
ist (N=12). Wir denken jedoch, dass aufgrund des qualitativen Ansatzes dennoch reprasentative Schlisse gezogen werden
kdnnen. Setting und Population werden ausfuhrlich beschrieben, sind jedoch eine weitere Limitation der Studie (siehe
Zusammenfassung; Diskussion). Bei der Datenerhebung werden die Aussagen in Codes und anschliessend in Themen
unterteilt, dies kann als Interpretieren angeschaut werden, da jedoch eine weitere Person die Themen dem Transkript
zuordnete, ist die Wahrscheinlichkeit einer Verfalschung gering. Die Vorgehensweise ist dabei klar und nachvollziehbar
beschrieben. Die einzelnen Schritte werden sind nicht klar genannt, jedoch ist die intersubjektive Nachvollziehbarkeit der
Analyse sichergestellt. Auf die Beziehung zwischen Forschenden und Eltern wurde Ricksicht genommen und passende
Massnahmen wurden getroffen. Ein Grund fiir das Nicht-Miteinbeziehen einer Ethikkommission wurde nicht beschrieben,
jedoch ist laut des Spitals keine schriftliche Genehmigung nétig, daher ist der Gedankengang der Forschenden nachvollziehbar.

Ergebnisse

Die Ergebnisse sind konsistent zum Design der Studie. Sie werden nicht ausfuhrlich beschrieben, es werden lediglich
vereinzelte Beispiele beschrieben. Die Ergebnisse kdnnten daher praziser in ihrer Bedeutung sein, dennoch reflektieren sie die
Reichhaltigkeit der Daten. Die Konzeptualisierung ist bereits im Abstract und in der Einleitung nicht vollstandig kongruent, daher
sind die Ergebnisse teilweise etwas “zusammengewdurfelt”. Zudem betonen die Forschenden die Relevanz der
interprofessionellen Zusammenarbeit wahrend der Palliative Care und der Betreuung am Lebensende, jedoch wird in den
Ergebnissen hauptséachlich auf die Kommunikation zwischen den Eltern und den Arzten und Arztinnen eingegangen und nur
selten auf das gesamte behandelnde Team. Zudem werden viele spezifische Themen gebildet, wobei ein Uberblick eher
schwierig ist und die Beziehung zwischen den einzelnen Themen nicht immer nachzuvollziehen ist. Dennoch bringen die
Resultate wichtige Erkenntnisse mit sich, welche sich in die Praxis implementieren lassen.

Diskussion

In der Diskussion wird eine nachvollziehbare Schlussfolgerung gemacht. Wie jedoch bereits im Ergebnisteil erwahnt, ist diese
aufgrund des unklaren Ziels nicht mit allen Abschnitten der Studie kongruent. Die Ergebnisse wurden jedoch mit bereits
vorhandener Literatur gestiitzt und fiillen eine Liicke in einem Themenbereich der Forschung, welcher noch unbehandelt war.
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Gite/ Evidenzlage: Anhand von Lincoln und Guba (1985)

Credibility (Glaubwiirdigkeit): Die einzelnen Forschenden werden kurz beschrieben und deren Hintergrund wird geklart. Es sind mehrere Forschende
involviert, wobei die meisten aus dem Bereich der Onkologie oder Palliative Care kommen. Zudem werden die Ergebnisse jeweils unabhangig analysiert.

Transferability (Ubertragbarkeit): Die Beispiele, woraus die Themen gebildet wurden, sind teilweise nicht klar verstandlich aufgezeigt, jedoch wird der
Ablauf des Fokusgruppeninterviews und der anschliessenden Analyse konkret beschrieben.

Dependability (Zuverlassigkeit): Die Studie bestand aus einer einmaligen Befragung, welche aufgezeichnet wurde. Des Weiteren hat nach dem Bilden der
Themen eine weitere Person die Themen dem Transkript zugeteilt und diese bei Bedarf angepasst. Zudem wurden die Aussagen mit Literatur gestutzt.

Confirmability (Nachvollziehbarkeit): Der Prozess der Datenerhebung und der Analyse ist nachvollziehbar beschrieben, jedoch ist der Ergebnisteil eher kurz
und die Bildung der Themen ist nur teilweise angedeutet. In der Diskussion werden die Aussagen wieder mit bereits vorhandener Literatur belegt. Zudem ist

der Theorie-Praxis-Transfer nachvollziehbar beschrieben mithilfe des Ergebnisteils.

Evidenzlevel nach DiCenso: Stufe 1
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Anhang C: Interview mit Eva Bergstrasser

Zircher Hochschule
fur Angewandie Wissenschaflen

Gesundheit

zh =
aw

Einverstdandniserkldarung

Betrifft: Bachelorarbeit von Fatzer Celine und Griinenwald Nicolas im Bachelorstudiengang
Pflege an der Ziircher Hochschule fiir Angewandte Wissenschaften ZHAW. Diese Bachelorar-
beit wird in elektronischer Form eingereicht.

Im Rahmen der Bachelorarbeit wird eine Fachdiskussion mit PD Dr. med. Eva Bergstrasser,
Abteilungsleiterin Palliative Care; Interdisziplindrer Schwerpunkt Palliativmedizin, Master of
Science in Palliative Medicine, Schwerpunkt Padiatrische Onkologie-Hamatologie, FMH fiir
Kinder- und Jugendmedizin des Universitats-Kinderspitals Zirich gefiihrt. Die Expertise von
Frau Bergstrasser Eva wird in den Diskussionsteil und gegebenenfalls in den Theorie-Praxis-
Transfer einfliessen. Das Interview wird als Audiodatei aufgenommen. Nach bestandener Ba-
chelorarbeit wird die Audiodatei geldscht. Mit den Interviewinhalten wird sorgfaltig umgegan-
gen. Es findet keine Transkription des Gesprachs statt.

Ich bin damit einverstanden, dass die fachlichen Inhalte des Gespréachs Q Ja O Nein
in der Bachelorarbeit angefiinrt werden.

Ich bin damit einverstanden, dass mein Name in der Bachelorarbeit ge- Q Ja O Nein

nannt wird.

Ich bin damit einverstanden, dass meine Funktion in der Bachelorarbeit ®Ja O Nein

genannt wird.

Ich bin damit einverstanden, dass die Institution, in der ich tétig bin, in ®Ja O Nein
der Bachelorarbeit genannt wird.

Bei einer allfalligen Verdffentlichung der Bachelorarbeit auf der digital- (O 33 O Nein
collection der ZHAW sollen alle Daten, die auf meine Person oder die

Institution schliessen lassen, geschwarzt werden (Eine auf der digital- | .= dices
collection verbffentlichte Bachelorarbeit kann z.B. iiber Google oder ek boidage i
Google Scholar gefunden werden). Vi E{; o e I

n.a,pr-\m./i- vl g ol

Ort, Datum Unterschrift

neug 03/2022 1von1
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Zircher Hochschule
fir Angewandte Wissenschaften

Gesundheit

Pflege

zh
aw

Einverstindniserkldrung

Betrifft: Bachelorarbeit von Fatzer Celine und Griinenwald Nicolas im Bachelorstudiengang
Pflege an der Zurcher Hochschule fur Angewandte Wissenschaften ZHAW. Diese Bachelorar-

beit wird in elektronischer Form eingereicht.

Im Rahmen der Bachelorarbeit wird eine Fachdiskussion mit PD Dr. med. Eva Bergstrasser,
Abteilungsleiterin Palliative Care; Interdisziplinarer Schwerpunkt Palliativmedizin, Master of
Science in Palliative Medicine, Schwerpunkt Padiatrische Onkologie-Hamatologie, FMH fur
Kinder- und Jugendmedizin des Universitats-Kinderspitals Zurich gefiihrt. Die Expertise von
Frau Bergstrasser Eva wird in den Diskussionsteil und gegebenenfalls in den Theorie-Praxis-
Transfer einfliessen. Das Interview wird als Audiodatei aufgenommen. Nach bestandener Ba-
chelorarbeit wird die Audiodatei geléscht. Mit den Interviewinhalten wird sorgfaltig umgegan-

gen. Es findet keine Transkription des Gesprachs statt.

Auf Wunsch von E. Bergstrasser sendet die Autorenschaft den gewlinschten Punkt aus der

Einverstandniserklarung zu, da sie dies nach Vorlage der finalen Arbeit entscheiden méchte.

Bei einer allfalligen Verdffentlichung der Bachelorarbeit auf der digital-

collection der ZHAW sollen alle Daten, die auf meine Person oder die [1Ja [KINein
Institution schliessen lassen, geschwarzt werden (Eine auf der digital-

collection veroffentlichte Bachelorarbeit kann z.B. Uber Google oder

Google Scholar gefunden werden).

Ort, Datum Unterschrift

neug 04/2023 1von 1
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Was ist wichtig in der Kommunikation mit den Eltern und welche Relevanz hat

sie in der EOL-Phase?

Die Kommunikation ist ein sehr wesentliches Element, auch wenn es um etwas
Banales geht. Je komplexer die Situation, desto wichtiger ist die Kommunikation.
Dabei soll darauf geachtet werden, dass die Kommunikation fokussiert ist und ins
Detail geht, aber auch ein Bezug auf das grosse Ganze nimmt. Zudem soll sie den
Eltern angepasst werden, nicht alle méchten gleich viel Informationen erhalten. Des
Weiteren soll regelmassig verglichen werden, ob man mit den Eltern auf der gleichen
Wellenlange ist. Dazu aussert E. Bergstrasser, dass nicht alle Eltern gleich viel
Informationen erhalten mochten, wenn das Lebensende des Kindes naht. Sie
mdchten sich auf die Situation konzentrieren, dabei sollen immer weniger Leute
miteinbezogen sein. Der Kreis wird dann immer kleiner. Pflegende sind dabei oftmals
wichtige Bezugspersonen im stationaren und hauslichen Setting aufgrund der
vorhandenen Beziehungen. Demnach spielt nicht nur die Kommunikation eine
wichtige Rolle, sondern auch die Person und die Beziehung. Kommunikation findet

nicht ohne Beziehung statt.

Was ist lhrer Erfahrung nach den Eltern wichtig in der Beziehungsgestaltung?

Was machen Sie, um eine gute Beziehung zu den Eltern zu haben?

In der Beziehungsgestaltung ist eine Bezugspflege oder eine arztliche Bezugsperson
wichtig. Nebst der Beziehung braucht es aber auch Vertrauen. Vertrauen braucht
Zeit und dieses wird aufgebaut durch Beziehung und Zeit. Dabei ist die gesamte
Beziehungsgestaltung zwischen den Eltern und dem Behandlungsteam sehr
individuell. Dabei stimmt entweder die Chemie oder sie stimmt nicht, unabhangig
davon wie gut man im Beziehungsaufbau oder in der Kommunikation ist. In gewissen
Situationen lohnt es sich daher, folgende Frage aus der Ich-Perspektive zu stellen:
"Ich habe hier kein gutes Gefuhl, hatten Sie lieber eine andere Person?". Die
Teammitglieder Gbernehmen nicht die Rolle einer Freundin/eines Freundes, sondern
diejenige der Fachperson und diese kann damit umgehen, wenn Eltern diese Chemie
als nicht passend empfinden. Es gilt diese Unstimmigkeit als Fachperson

anzusprechen und nicht darauf zu warten, bis sich die Eltern in ihrer Notlage hierzu
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aussern. Unklarheiten kdnnen so direkt beseitigt werden. Hat man als Fachperson
jedoch kein ungutes Gefiihl, so muss dieses Thema der Chemie auch nicht
angesprochen werden. Zudem kann dies ebenfalls im Team angesprochen und bei

Bedarf weiter besprochen werden.

In unseren Ergebnissen dussern die Eltern die Wichtigkeit zur
Aufrechterhaltung von realistischer Hoffnung. Ist Hoffnung ein Thema in der
Betreuung der Eltern? Auf was haben die Eltern aus lhrer Erfahrung noch
Hoffnung in der EOL-Phase?

Hier gibt es das Sprichwort: "Die Hoffnung stirbt zuletzt". Manchmal machen
Fachpersonen den Fehler, zu glauben, die Hoffnung bezieht sich nur darauf, dass
alles wieder gut kommt und/oder auf Heilung abgezielt wird. Dabei kann man auch
Hoffnung darauf haben, dass ein Kind nicht leidet, nicht allein ist und es gut sterben
kann. Dabei ist die Frage, was individuell einen guten Tod ausmacht. Dies kann
beinhalten, dass beispielsweise die Grossmutter aus dem Ausland noch ein letztes
Mal das Kind sehen und sich verabschieden mochte. Hier soll beachtet werden, was
Hoffnung fiir die Eltern bedeutet. Altere Studien zeigen, dass selbst wenn die
Prognose schlecht ist, dies nicht zwingend negative Auswirkungen auf die Hoffnung
der Eltern hat. Hoffnung heisst nicht per se, dass alles gut kommt, Hoffnung heisst
eben auch, dass das Beste fur das Kind getan wird, die Eltern gut informiert und
bereit sind fur das was kommt, auch wenn diese Realitat sehr schlimm ist.

Hierbei spielt auch die Resilienz der Eltern eine zentrale Rolle. Des Weiteren ist das
Kind eine wichtige, aber nicht die einzige Lebensaufgabe der Eltern. Es gilt, auch die
Geschwister, den Job oder weitere Aufgaben zu bewaltigen. Es ist die Aufgabe des
Behandlungsteams das Thema anzusprechen, die Geschwister des erkrankten
Kindes miteinzubeziehen, sodass diese nicht in Vergessenheit geraten. Wenn den
Eltern das Wasser bis zum Hals steht, dann denken diese nur an das Allerndtigste.
Fir manche Eltern, je nachdem wie diese von ihren emotionalen, kognitiven,
sozialen Ressourcen aufgestellt sind, hat nichts anderes mehr im Leben Platz. Dabei
kann der Ehemann, die anderen Kinder oder Freunde schnell vergessen oder

vernachlassigt werden. Dafur soll ein Plan erstellt werden.
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Auch beschreibt E. Bergstrasser, dass die Eltern sich auf den bevorstehenden
Lebensabschnitt vorbereiten sollen und mit dem Behandlungsteam einen Plan
zusammengestellt werden soll, bevor das Kind im "Sterben liegt". Dabei soll
beispielsweise geplant werden, was flr die Geschwister getan werden kann, damit
diese nicht vernachlassigt werden. Pflegefachpersonen sollen hierbei die
Ressourcen starken, die Eltern und Familien zu Verfigung haben, sodass diese an
Sicherheit und Kontrolle gewinnen. Hierbei konnen Familie und Freunde
miteinbezogen werden, um diese nicht auszuschliessen. Das Umfeld méchte oft
helfen, weiss aber oftmals nicht genau wie. Als weitere Ressource kann auch
angeboten werden, dass jemand aus dem Behandlungsteam telefonisch jederzeit
erreichbar ist und zur Verfugung steht. Bei der Erstellung des Plans soll eine
Fachperson, die einen guten Draht zur Familie hat, diese darauf ansprechen, wie es
fur sie weitergeht und was sie tun werden, wenn die letzte Stunde des Kindes
geschlagen hat. Beispielsweise kann gefragt werden: "Haben sie Uber folgende
Situation einmal nachgedacht? Was wirden Sie in folgender Situation tun?" Es hilft
hierbei, konkrete Szenarien durchzuspielen, sodass die Eltern in der Situation
handlungsfahig bleiben. Es hilft den Eltern, sich zu diesem Zeitpunkt im Dunst daran
zu erinnern, wie sie handeln kdnnen. Fachpersonen ubernehmen nicht die Aufgaben
der Eltern, sind aber flr sie da und bieten Unterstlitzung. Fachpersonen wollen die
Eltern nicht entmindigen oder noch unselbststandiger machen als sie es in diesem

Moment sowieso schon sind, sondern ihre Krafte mobilisieren.

Was sind die Praferenzen der Eltern bezliglich dem Sterbeort? Welche Griinde
gibt es fir den Tod im Spital? Welche fiur zu Hause? Gibt es eine Verbindung
zwischen den gemachten Erfahrungen der Eltern und dem gewiinschten
Sterbeort?

Nebst dem Wunsch der Eltern, sollte auch die Praferenz des Teams berucksichtigt
werden. Dabei soll das Team ihre Praferenzen teilen und nicht alles ohne Weiteres
unterstiitzen, was die Eltern mdchten. Es sollen realistische Informationen
weitergegeben werden, wodurch die Eltern danach erneut abschatzen kénnen, ob
sie beispielsweise wirklich nach Hause gehen oder dennoch im Spital bleiben

mochten. So entstehen keine falschen Hoffnungen oder Erwartungen, welche nicht
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eingehalten werden konnen. Zudem kann auch versucht werden, zuerst einen
Nachmittag nach Hause zu gehen, danach einen Tag, danach einen Tag und eine
Nacht. Anschliessend kann dies evaluiert werden. Zudem kann auch festgelegt
werden, dass die Familie tagsiber nach Hause geht und fir die Nacht wieder ins
Spital kommt.

Die Voraussetzungen mussen klar aufgezeigt werden, wie zum Beispiel, dass das
Team Zeit braucht, um zu Hause alles zu organisieren. Dabei soll auch nach den
Prioritaten der Eltern gefragt werden. Wenn es den Eltern wichtig ist, dass sie
klingeln kdnnen und gleich jemand kommt, dann mussen sie im Spital bleiben, wenn

sie jedoch mehr Privatsphare mdchten, dann ist das Zuhause der richtige Ort.

Wir konnen uns noch nicht so vorstellen wie die Behandlung zu Hause ablauft.
Wie sieht das beziiglich Materialien und Personal aus? (Infusomat, Perfusor,

Medikamente, Spitex, Palliative Care Team)

Man braucht Zeit, um alles genau zu planen. In der Regel sind dabei die
Professionen der Pflege, Arzt/Arztin, Psycholog:in und Sozialberatung involviert. Bei
Bedarf kann dabei auch eine Seelsorge beigezogen werden. Dabei soll versucht
werden, Personen zu involvieren, welche die Eltern bereits kennen und bevorzugen.
Wenn die Eltern diese bereits kennen, kénnen durch das Vertrauen Angste gelindert
werden.

Zudem werden Eltern beispielsweise zur patientenkontrollierten Analgesie instruiert,
dabei muss es auf das Team so wirken, dass die Eltern dies wirklich beherrschen.
Wenn Eltern dies nicht mochten, ist es auch madglich Alternativen zu suchen, wie
zum Beispiel Morphin-Tropfen, welche als Reserve verabreicht werden kdnnen.

Das Material muss dafur frh geplant werden und fur jede erdenkliche Situation soll
ein Plan erstellt werden. Es ist jedoch nicht méglich, jede Situation genau zu planen,
weil nicht alles vorausgesagt werden kann. Die Eltern lassen sich jedoch darauf ein,
wenn sie nach Hause gehen.

Es kann auch eine Apotheke involviert werden, welche Reserve-Medikamente an
Lager nimmt und diese bei Bedarf, auch in der Nacht zur Verfugung stellt. Eine

andere Situation ware Uber Weihnachten: Die Apotheke soll ein gewisses
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Medikament an Lager haben, da wahrend dieser Zeit nichts bestellt werden kann und
es das Kind eventuell braucht.

In dieser ganzen Planung darf man sich nicht auf die Eltern verlassen. Die Eltern
mussen sich bereits mit ihrer neuen Rolle zurechtfinden, da Eltern nicht mehr Eltern
sein konnen.

Wahrend dieses ganzen Prozesses ist der Austausch zwischen dem Palliative Care
Team und der Kispex von hoher Relevanz, sodass einheitliche Informationen
gegeben werden und das gesamte Behandlungsteam am gleichen Strang zieht.
Bezlglich der Hospizmdoglichkeiten aussert E. Bergstrasser, dass sie dies eher
weniger sieht bei onkologischen Kindern, sondern eher bei Kindern mit
neurologischen Erkrankungen. Es konnte jedoch bei onkologischen Erkrankungen
ein gutes Uberbriickungsangebot sein, um danach nach Hause zu gehen. Dabei
stellt jedoch auch der Personalmangel ein Problem dar. Wenn dieses Angebot
jedoch in der Schweiz besteht, dann wird dies in passenden Situationen gerne

genutzt.

Abschliessend kann gesagt werden, dass...

man sich selbst nicht zu wichtig nehmen soll, denn ich [als Teil des
Behandlungsteams] bin fir die Familie da und nicht fir mich.

Ich bin nicht da, um Dinge schwieriger zu machen, als sie schon sind. Wir sind
daflr da, mit der Familie einen Weg zu bestreiten, welcher fur sie stimmt. Wir
helfen ihnen, dass dieser moglichst gut begehbar wird. Ich helfe einfach so gut es
geht, oftmals gelingt es, aber manchmal auch nicht. Ob das Kind gut sterben
kann, liegt nicht an mir. Ich trage dazu bei, was maoglich ist und pflege eine
Beziehung zu den Eltern. Mehr kann ich nicht beeinflussen. Dadurch entsteht
auch kein Geflihl des Versagens oder dass das Leben nichts Schénes mehr zu
bieten hat. Gut genug sein ist schon ganz viel, besser als stets Top-Leistungen zu
bringen, welche man auf Dauer nicht bieten kann. Es soll ein gesundes
Mittelmass gefunden werden.
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