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Zusammenfassung

Zusammenfassung

Problemstellung: Die Begleitung von Eltern, deren Kind unerwartet auf einer
padiatrischen Intensivstation verstirbt, stellt fur Pflegefachkrafte eine enorme
Herausforderung dar. Zudem wirkt sich die adaquate Unterstitzung der Eltern in
der Sterbephase ihres Kindes auf die nachfolgende elterliche Trauerreaktion aus.
Die kurze Zeitspanne der Begleitung und der Bedarf, den Eltern gerecht zu wer-
den, bendtigt Sicherheit und Handlungsmaoglichkeiten, um Pflegefachkrafte auf
Akutsituationen vorzubereiten.

Fragestellung: Durch die Problemstellung ergibt sich folgende Fragestellung:
,Wie konnen Pflegefachkrafte Eltern begleiten, wenn ihr Kind unerwartet auf ei-
ner padiatrischen Intensivstation verstirbt?“

Theoretischer Rahmen: Die Tatigkeit auf einer padiatrischen Intensivstation
umfasst die Pflege des Kindes und seiner Familie. Das Versterben eines Kindes
fuhrt zu einer unterstitzenden Begleitung der Eltern und gegebenenfalls weiterer
Familienangehdriger. In diesem Kontext wird auf das konzeptionelle Modell der
familien- und umweltbezogenen Pflege sowie auf die Theorie des systemischen
Gleichgewichts verwiesen.

Methodik: Im Rahmen einer systematischen Literaturrecherche in den Daten-
banken PubMed, CINAHL und APA Psycinfo konnen drei Reviews, eine Me-
taanalyse sowie neun qualitative Studien in die Auswertung einbezogen werden.
Ergebnisse: Es kann festgestellt werden, dass es kein Konzept fur die Akutsitu-
ation hinsichtlich der Sterbebegleitung gibt. Die retrospektiv ermittelten Winsche
und Bedurfnisse von Eltern, deren Kind auf einer padiatrischen Intensivstation
verstorben ist, kdnnen Pflegefachkraften dabei helfen, Eltern proaktiv in ihrer
Trauer wahrend des Sterbens und danach zu unterstitzen. Im Rahmen dieses
Reviews erfolgt eine Darstellung der verschiedenen Unterstutzungsinterventio-

nen.



Inhaltsverzeichnis

Inhaltsverzeichnis

ADBKUrzUNgSVErZeIiChNIS .........coiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiieeeeeeeeeeeeeeeee e 3
ADbDIldUNGSVEIZEICHNIS.... ..o 4
TabellenverzeiChNis. ............. oo 5
T BEINIEIUNG .. 6
2 Theoretischer Hintergrund ... 8
0 B - To [ =1 {4 T 8
2.2 Erwarteter und Unerwarteter Tod..........ooovviiiiiiiiiii e 8
2.3 Unterschied kurativ und palliativ ..., 9
2.4 Familien — und umweltbezogene Pflege und die Theorie des systemischen
GleiChGEeWICHLES ... 9
241 Pflege der Familie und des sterbenden Menschen............cccccccvvvennnee. 14
3 Methodik der Literaturrecherche ..., 15
3.1 Recherchestrategie.........coeieiiiiiiiiiii e 15
3.2 Auswahl der Literatur..........oooo oo 17
4 Darstellung der gefundenen Literatur ..o 19
5 ErgebnisSSe. .o 27
5.1 AUSWITKUNGEN ...t e e e e e e e e e e aeees 27
5.1.1 Trauerreaktion und Langzeitfolgen ...........cccooeiii 28
5.1.2 Betreuungsinterventionen ...............oiiiiiiiiii i 28
5.2 Bedeutung der Beziehung zwischen Eltern und Gesundheitsfachkraften 30
5.2.1 Aufnahme auf der PICU ... 30
5.2.2 EOL-VEIrSOIrQUNG ......oouuuiiieeeeeeeeeetee e ettt e e e e e e et e e e e e e e e eeennns 31
5.2.3 Die Zeit des ADSChIEAS ........ccooiiiiiiiiiiiie e 32
5.3 Bedurfnisse und Unterstitzungsbedarf...........cccco 33
5.3.1 Elterliche Rolle und Eltern-Kind-Beziehung ...........cccccoooiiiiiiiiiinn, 34
5.3.2 Kommunikation und Information .............ccceeviiiiiiii i, 36
5.3.3 Beziehungsorientierende Pflege ... 37
5.3.4 Umweltgestaltung ..........oooiiiiiiiiiii e 39
B DISKUSSION ... e e e 41
7 MethodendiSKUSSION ........uuuiiiii et eeeeeeeees 46
S T o 4 | S RSP ORPPTRRPPPIN 47
LiteraturverZzeiChNis ........oooo e 48



Abkurzungsverzeichnis

Abkurzungsverzeichnis

APA American Psychological Association

CINAHL Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature
EOL End-of-Life

IMPaCCT International Meeting for Palliative Care in Children, Trento
PICU Pediatric intenive care unit (dt. padiatrische Intensivstation)

PubMed Public Medline



Abbildungsverzeichnis

Abbildungsverzeichnis

Abbildung 1: Diagramm des individuellen Systems und zu gleich nach der

Theorie des systemischen Gleichgewichts (Friedemann & Kdhlen, 2018)....... 10

Abbildung 2: Darstellung der Literaturrecherche als PRISMA — Flussdiagramm
(eigene Darstellung) ....... ... 18



Tabellenverzeichnis

Tabellenverzeichnis

Tabelle 1: Auswahl der Suchbegriffe zu Beginn (eigene Darstellung).............. 15

Tabelle 2: Modifizierte Suchbegriffe der systemischen Literaturrecherche

(eigene Darstellung) ......ccooeeeiiieeee e 16
Tabelle 3: Beschreibung der eingeschlossenen Studien (eigene Darstellung). 26

Tabelle 4: Kategorisierung der Ergebnisse (eigene Darstellung) ..................... 27



Einleitung

1 Einleitung

Im Jahr 2022 verstarben in der Bundesrepublik Deutschland 783 Kinder im Alter
von 1- 17 Jahren im stationaren Setting (Statistisches Bundesamt, 2023). Um
das kurative Ziel zur Behandlung der Menschen zu verfolgen, wird auf den Inten-
sivstationen eine Maximaltherapie eingesetzt (Schirrmeister & Abel, 2016, S.
403). Eine retrospektive Studie zur Untersuchung von Todesfallen in Kinderklini-
ken von Trowbridge et al. (2018) zeigt, dass die meisten padiatrischen Patienten
auf Intensivstationen versterben (S. 1). Die Thematik ,Sterben und Tod" ist somit
Teil des Klinikalltags einer padiatrischen Intensivstation (Schirrmeister & Abel,
2016, S. 403). Dies bedeutet, dass diese Kinder zum Beispiel in einem sehr
schlechten Allgemeinzustand oder unter laufender kardiopulmonaler Reanima-
tion eingeliefert werden (Teising & Tonsfeuerborn, 2021, S. 169). In den meisten
Fallen versterben die Kinder nach Abschalten der Gerate von lebenserhaltenden
Malnahmen (Bergstrasser et al., 2017, S. 29; Trowbridge et al., 2018, S. 1). Der
Tod kann diesbeziglich in einem Zeitraum von Stunden bis zu ein paar Tagen
eintreten (Mu et.al., 2019, S. 12). Diese Zeitspanne stellt das Pflegepersonal so-
wie die zu betreuenden Eltern vor grof3e Herausforderungen. Unsicherheiten so-
wie Gefuhle der Angst kdnnen auftreten, wenn Pflegefachkraften die Kompeten-
zen im Umgang mit der besonderen Situation am Lebensende fehlen und sie
nicht wissen, wie sie mit den Eltern kommunizieren kénnen (Mu et.al., 2019, S.
15). Pflegefachkrafte betreuen Eltern vor und nach dem Versterben des Kindes
(Bloomer et al., 215, S. 87). Eine Mixed Method Studie von Bloomer et al. (2015)
zeigt, dass es dem Pflegepersonal wichtig ist zu wissen, wie Eltern auf den dro-
henden Tod ihres Kindes vorbereitet werden, um sie in ihrer Trauer unterstitzen
zu koénnen (S. 87-88). Vor dem Tod eines Kindes erleben Eltern antizipatorische
Trauer als einen Prozess, der sie emotional auf die bevorstehende Situation vor-
bereitet. Die Vorbereitung auf den Tod des Kindes kann den Prozess der antizi-
patorischen Trauer erleichtern und die Trauerreaktionen nach dem Tod des Kin-
des beeinflussen (Rini & Loriz, 2007, S. 272). Seit 2012 arbeite ich als Gesund-
heits- und Kinderkrankenpflegerin auf einer padiatrischen Intensivstation. In den
zwolf Jahren sind auf dieser Station mehrere Kinder unerwartet verstorben. Ei-
nige dieser Kinder habe ich zusammen mit ihren Eltern in den letzten Stunden
ihres Lebens begleitet. Diese Situationen haben mir meine personlichen Grenzen
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aufgezeigt. Es ist eine grol3e Herausforderung, den Eltern und ihrem sterbenden
Kind gerecht zu werden. Aufgrund des fehlenden theoretischen Wissens und der
mangelnden Erfahrung bin ich mir sehr unsicher, wie ich mit dieser besonderen
Situation umgehen kann. Ein entsprechendes Hintergrundwissen und eine ada-
quate Struktur kénnen fur die Begleitung der Eltern und Kindern von grol3er Be-
deutung sein. Nach den Sterbebegleitungen stellt sich mir jedoch immer wieder
die Frage, ob ich die Eltern in der letzten Zeit mit ihrem Kind angemessen beglei-
tet habe. Dieser Aspekt ist der Anlass, mich in dieser Bachelorthesis mit der Rolle
der Pflegefachkrafte in der Begleitung der Eltern auseinanderzusetzen. Durch die
Problembeschreibung ergibt sich folgende Fragestellung:

.Wie konnen Pflegefachkrafte Eltern begleiten, wenn ihr Kind unerwartet auf ei-
ner padiatrischen Intensivstation verstirbt?“

Zu Beginn dieser Forschungsarbeit erfolgt eine Erlauterung der relevanten Be-
grifflichkeiten zum Thema sowie eine Darstellung des theoretischen Hinter-
grunds. Die Literaturrecherche wird exemplarisch erlautert und die relevanten
Studien tabellarisch dargestellt. Eine ausfuhrliche Bewertung der Studien ist im
Anhang nachzulesen. Die Ergebnisse werden in Bezug auf die Forschungsfrage
in drei Themenschwerpunkte und entsprechende Unterpunkte gegliedert. Die
Diskussion beinhaltet eine Reflexion der Ergebnisse und nimmt Bezug auf den
theoretischen Hintergrund. Es folgt eine methodische Reflexion und das Fazit
schlie3t die Arbeit ab. Aus 6konomischen Griinden bezieht sich die Arbeit nur
vereinzelt auf Geschwister und erweiterte Familienangehorige. Diese besitzen
deswegen keinen geringeren Stellenwert. In der Thesis wird aus Grinden der
besseren Lesbarkeit das generische Maskulinum verwendet und somit auf die
gleichzeitige Verwendung der Sprachformen mannlich, weiblich und divers ver-
zichtet. Samtliche Personenbezeichnungen gelten gleichermal3en fir alle Ge-
schlechter.
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2 Theoretischer Hintergrund

In diesem Kapitel werden die im Titel enthaltenden Begriffe erlautert und der the-

oretische Hintergrund vertiefend dargestellt.
21 Padiatrie

In der padiatrischen Intensivmedizin werden Kinder aller Altersklassen behandelt
und pflegerisch versorgt (Larsen & Larsen, 2021, S. 963). Im stationaren Setting
wird zwischen der padiatrischen und neonatologischen Intensivstation unter-
schieden. Letztere ist auf die Behandlung von Frih- und Neugeborenen spezia-
lisiert (Larsen, 2021, S. 540-541). In der folgenden Bachelorthesis wird der Bezug
auf die padiatrische Intensivstation und somit auf alle Kinder jenseits der Neuge-

borenenperiode hergestellt.
2.2 Erwarteter und Unerwarteter Tod

Der Tod eines Kindes auf der padiatrischen Intensivstation, im Nachfolgenden
mit der englischen Abkurzung PICU benannt, ist sowohl fur Eltern und die Familie
als auch fur Pflegefachkrafte eine traumatische Erfahrung. Die Ursachen und die
Dauer des Aufenthaltes auf der PICU sind unterschiedlich (Mu et al., 2019, S.
12). Des Weiteren besteht ein Unterschied, ob ein Kind plétzlich verstirbt, auf-
grund eines akuten Ereignisses, beispielsweise durch einen Unfall, oder auf-
grund einer chronischen Krankheit. Diese Differenzierung fuhrt zu divergierenden
Auspragungen des Trauererlebens der Eltern (Meert et al., 2001, S. 325). Die
Trauer von Eltern, deren Kind infolge eines Akutereignisses verstirbt, ist intensi-
ver und persistiert langer. Es kann kein Unterschied in der Trauerintensitat zwi-
schen Eltern festgestellt werden, die den Tod ihres Kindes erwarteten, und sol-
chen, die es nicht erwarteten (Meert et al., 2001, S. 325; Seecheran et al., 2004,
S. 518). Obgleich der Tod eines Kindes mdglicherweise absehbar ist, beispiels-
weise im Falle einer fortschreitenden Erkrankung, sind Familien oft nicht darauf
vorbereitet, den Verlust ihres Kindes zu erleben. Der Tod eines Kindes stellt fur
Eltern ein Ereignis dar, auf das sie niemals vorbereitet sind (Rini & Loriz, 2007,
S. 280).
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2.3 Unterschied kurativ und palliativ

In dieser Thesis wird Bezug genommen auf Kinder mit einem kurativen Thera-
pieziel, die unerwartet aufgrund eines akuten Ereignisses versterben. Es ist da-
her von entscheidender Bedeutung, eine klare Abgrenzung zu treffen, dass kein
palliatives Ziel zu Grunde liegt. In diesem Kapitel erfolgt eine Differenzierung der
Begriffe kurativ und palliativ im Kontext einer Erkrankung. Der kurative Ansatz
einer Therapie zielt auf die vollstandige Wiederherstellung der Gesundheit ab.
Die Wahrscheinlichkeit einer vollstandigen Genesung ist dabei von untergeord-
neter Bedeutung. Ausschlaggebend ist die therapeutische Absicht (Van Oor-
schot, 2019, S. 90). Dieses Ziel stellt ebenfalls eine wichtige Versorgungskom-
ponente fur die Intensivmedizin dar. Im Allgemeinen zielt die Intensivmedizin da-
rauf ab, die Morbiditat sowie die Sterblichkeit bei kritisch erkrankten Patienten zu
reduzieren, die Funktion der Organe aufrechtzuerhalten und die Gesundheit wie-
derherzustellen (Cook & Rocker, 2014, S. 2506). Im Rahmen der padiatrischen
Palliativversorgung erfolgt eine umfassende Versorgung von Kindern und Ju-
gendlichen sowie deren Angehoérigen. Die padiatrische Palliativversorgung ge-
malf IMPaCCT, International Meeting for Palliative Care in Children, Trento, eine
Arbeitsgruppe der European Association for Palliative Care, wird bereits mit der
Diagnose initiiert, unabhangig davon, ob eine Therapie mit kurativem Ziel erfolgt.
Es lassen sich verschiedene Gruppen von Erkrankungen identifizieren, die palli-
ativmedizinische Betreuung bendétigen. Die erste Gruppe umfasst lebensbedroh-
liche Erkrankungen, bei denen eine kurative Therapie verflgbar ist, jedoch auch
scheitern kann. Ein Uberleben bis in das Erwachsenalter ist mdglich. Die zweite
Gruppe umfasst Erkrankungen, die unweigerlich zum Tod fuhren. Die dritte
Gruppe umfasst progrediente Erkrankungen, fur die keine kurative Therapie ver-
fugbar ist. Die vierte Gruppe umfasst irreversible, nicht progrediente Erkrankun-
gen, die regelmaRig Komplikationen aufweisen und wahrscheinlich zum vorzeiti-
gen Tod fuhren (Craig et al., 2008, S. 401-402).

24 Familien — und umweltbezogene Pflege und die Theorie des systemi-

schen Gleichgewichts

Das Modell der familien- und umweltbezogenen Pflege von Friedemann beinhal-

tet die Theorie des systemischen Gleichgewichts (Friedemann & Koéhlen, 2018,
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S. 38). Diese Theorie ist die Basis von Pflegefachkraften, um in einem multidis-
ziplindren Team zu kommunizieren und Familien beratend zur Seite zu stehen.
Daruber hinaus kann diese Theorie hilfreich sein, um Betroffene in schwierigen
Situationen des Lebens, wie zum Beispiel dem Tod eines Angehdrigen, zu be-
gleiten (Friedemann & Kdohlen, 2018, S. 21). Das konzeptuelle Model der fami-
lien- und umweltbezogenen Pflege beinhaltet die vier Konzepte des Metapara-
digmas Pflege: Umwelt, Mensch, Gesundheit und Pflege. Friedemann erweitert
ihr Modell mit den Konzepten Familie sowie Familiengesundheit, um die Bedeu-
tung der Familie fir das Konzept Pflege zu verdeutlichen (Friedemann & Kdhlen,
2018, S. 22-23). Zur Veranschaulichung des konzeptuellen Models siehe Abbil-
dung 1.
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Abbildung 1: Diagramm des individuellen Systems und zu gleich nach der Theorie des systemi-
schen Gleichgewichts (Friedemann & Kéhlen, 2018)

Um konkrete Verhaltensweisen abzuleiten, bedarf es Theorien mittlerer Reich-
weite. Dies gelingt durch die Integration der Theorie des systemischen Gleichge-
wichts in das Modell der familien- und umweltbezogenen Pflege (Friedemann &
Kohlen, 2018, S. 23). Die Theorie des systemischen Gleichgewichts basiert auf
den Grundsatzen der Systemtheorie, die unter anderem besagt, dass alles in
Systemen geordnet ist, diese einen Schwerpunkt haben, offen gegenlber der

Umwelt sind und eine Hierarchie aufweisen. Letzteres beschreibt, dass Systeme

10
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aus Teilsystemen bestehen. Als Beispiel wird das soziale System Familie ge-
nannt, dessen kleinstes Subsystem der Mensch ist. Veranderungen in einem Teil
des Systems konnen sich auf das Gesamtsystem auswirken (Friedemann & Koh-
len, 2018, S. 26-27). Wie bereits oben beschrieben, beziehen sich Friedemann
& Kohlen (2018) in ihrem konzeptuellen Pflegemodell auf die Metaparadigmen,
die im Folgenden kurz erlautert werden sollen (S. 23). Unter Umwelt werden im
Sinne der Theorie des systemischen Gleichgewichts alle Systeme aul3erhalb der
Systeme Mensch und Familie verstanden. Die Umwelt stellt den unvermeidlichen
Kontext dar, in dem Menschen agieren kdnnen (Friedemann & Kdéhlen, 2018, S.
29-30). Das Konzept Mensch strebt danach, ein Leben ohne Angste zu fiihren.
Angst tritt nicht auf, wenn das System des Menschen kongruent ist, das heif3t,
wenn seine Subsysteme sowie die Systeme der Umwelt in Harmonie miteinander
sind (Friedemann & Kéhlen, 2018, S. 31). Um im Alltag seine Angste zu tUberwin-
den und Kongruenz zu erreichen, adaptiert der Mensch die Ziele und Ablaufe
seines eigenen Systems an die der Umwelt oder bemuht sich, die stdérenden Ein-
flusse aus der Umgebung zu beseitigen, um seine Integritat zu bewahren. Aus-
gehend von diesen Uberlegungen lassen sich vier Hauptziele ableiten, die als
Stabilitdt, Wachstum, Regulation und Spiritualitdt bezeichnet werden. Diese Ziele
werden in vier klar definierte Dimensionen unterteilt, die als Systemerhaltung,
Systeménderung, Kohérenz und Individuation benannt werden (Friedemann &
Kdhlen, 2018, S. 31). Stabilitat bezieht sich auf die individuelle Personlichkeit und
ermdglicht eine Identifizierung. Die Personlichkeit wird unter anderem durch die
verschiedenen Werte gepragt (Friedemann & Kohlen, 2018, S. 34). Wachstum
ist das Resultat der Aneignung neuer Erkenntnisse im Umgang mit anderen Indi-
viduen oder der adaptiven Anpassung an sich wandelnde Lebensumstande. Dies
fuhrt zu strukturellen Veranderungen und einer neuen Stabilitat. Ein gesundes
und kontinuierliches Wachstum starkt die Anpassungsfahigkeit an Veranderun-
gen, die aus personlicher Entwicklung und Lebensumstanden resultieren (Frie-
demann & Kohlen, 2018, S. 34-35). Regulation/Kontrolle und Spiritualitédt sind
wesentlich flr ein gesundes Leben. Jeder Mensch definiert diese Ziele individuell
und sie sind unabhangig voneinander. Ihre Funktion besteht darin, das Gleichge-
wicht im System aufrechtzuerhalten und Angste zu bewaéltigen. Spiritualitét er-
mdglicht es dem Menschen, eine Verbindung zum gréfReren Universum herzu-

stellen, was zu einem Gefuhl der Kongruenz fuhrt. Spiritualitat verbindet Systeme

11
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und tragt unter anderem zu einer emotionalen Bindung bei. Regulation/Kontrolle
beinhaltet die gezielte Planung und Uberwachung des Systems, wobei er-
wunschte Einflisse akzeptiert und unerwinschte Einflisse verringert oder ver-
mieden werden (Friedemann & Kohlen, 2018, S. 32-33). Alle menschlichen
Handlungen lassen sich in die vier Prozessdimensionen einordnen. Systemer-
haltung bezieht sich auf die Ziele der Stabilitat und der Regulation/Kontrolle, die
als Pflegehandlungen dienen, um das korperliche und geistige Wohlbefinden zu
fordern. Handlungen, die eine Veranderung im System bewirken und auf die Ziele
der Regulation/Kontrolle und des Wachstums abzielen, wie beispielsweise An-
passungen an neue Lebensumstande, gehéren zur Dimension Systeménderung.
Kohérenz spiegelt den Zusammenhang der menschlichen Subsysteme wider und
umfasst Handlungen, die zu den Zielen der Stabilitat und Spiritualitat fihren. Ko-
hérenz ist die Basis der Individuation. Diese Prozessdimension strebt das Ziel
der Spiritualitat und des Wachstums an. In der Theorie des systemischen Gleich-
gewichts knupft der Mensch im Prozess der Individuation auch Verbindungen zu
anderen Personen oder Systemen (Friedemann & Kdhlen, 2018, S. 35-37). Im
Zentrum des systemischen Gleichgewichts steht das Konzept Gesundheit, wel-
ches sich in der Harmonie und dem Gleichgewicht des individuellen Systems -
der Kongruenz - sowohl in der Interaktion mit der au3eren Umwelt als auch in-
nerhalb seiner eigenen Subsysteme zeigt. Gesundheit unterstutzt die Funktion
des Systems und tragt dazu bei, Angst abzubauen. Krankheit wird als ein Zu-
stand betrachtet, der durch eine Stérung auf der Ebene der organischen Subsys-
teme verursacht wird. Sowohl Gesundheit als auch Krankheit sind Prozesse, die
im Menschen gleichzeitig stattfinden kdnnen und sich nicht gegenseitig aus-
schliel3en. Es ist wichtig, Gesundheit und Krankheit als eigenstandige und unter-
schiedliche Begriffe zu betrachten (Friedemann & Kohlen, 2018, S. 38-40). Die
Definition des Konzepts Familie kann auf unterschiedliche Weise erfolgen. Ge-
mal} Friedemann & Kohlen (2018) wird Familie als eine strukturierte und organi-
sierte Einheit betrachtet, welche in einer Wechselbeziehung zur Umwelt steht (S.
41). Innerhalb der Familie bilden bestimmte Mitglieder interpersonelle Subsys-
teme, um spezifische Aufgaben zu erflllen, wie zum Beispiel das Elternsystem.
Eine entscheidende Komponente flr die Definition einer Familie ist, wer als Mit-

glied dieser Einheit betrachtet wird. Um als funktionales System zu agieren, ist

12
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Zusammenhalt und zwischenmenschliche Interaktion essenziell. Folglich um-

fasst die Familie einer Person alle Personen, die als Teil ihrer Familie angesehen

werden (Friedemann & Kohlen, 2018, S. 41). Familie dient dazu, den Familien-

mitgliedern bei der Bewaltigung ihrer Angste zu helfen und Kongruenz zu errei-

chen. Um Familiengesundheit zu erreichen, verfolgen die familiaren Prozesse,

genauso wie der Mensch, die vier Ziele der Theorie des systemischen Gleichge-

wichts (Friedemann & Kohlen, 2018, S. 43). Pflege ist Pflege des Systems und

umfasst sowohl das Individuum als auch sein familiares und umgebendes Sys-

tem. Die Unterscheidung zwischen individueller Pflege und die Pflege der Familie

ist dabei kaum mdglich, da sie eng miteinander verknlpft sind. Das Ubergeord-

nete Ziel der Pflege besteht darin, den Prozess zu erleichtern oder zu ermdgli-

chen, der auf eine Kongruenz im System abzielt. Im Patientensystem strebt die-

ser Prozess die Gesundheit an, berlcksichtigt dabei alle Dimensionen der Pflege

und spiegelt die vier Ziele der systemischen Theorie wider (Friedemann & Koh-

len, 2018, S. 52-53). Wenn der Pflegeempfanger und die Pflegeperson eine Pfle-

gebeziehung entwickelt haben, 6ffnen sich diese beiden Systeme gegenseitig fur

ihre jeweiligen Perspektiven und Lebenswelten. Systemische Pflege findet in ei-

nem offenen, gemeinschaftlichen und aufrichtigen Kontext statt (Friedemann &

Kohlen, 2018, S. 56). Dies erfordert bestimmte Schritte im Pflegeprozess, die

unter dem Akronym Kongruenz zu verstehen sind:

,K — lassieren der systemischen Prozesse innerhalb der vier
Prozessdimensionen

O - ffen, in einfachen Worten, die Theorie und die systemischen Prozesse
erklaren

N — achforschen, welche Anderungen stattfinden sollen

G — utheiRen und Foérdern der geeigneten Handlungen

R — epetieren und Verstarken der geeigneten Handlungen

U — mlernen bei unangebrachten Handlungen

E — xperimentieren mit neuen Handlungen

N — (itzlichkeit und Erfolg der Anderungen prifen

Z — usprechen, ermuntern loben®

(Friedemann & Kohlen, 2018, S. 57).

13
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2.4.1 Pflege der Familie und des sterbenden Menschen

Die Erfahrung des Sterbens und des Todes kann flr Pflegefachkrafte ein sehr
individuelles Ereignis darstellen. Sie werden mit ihrer eigenen Lebensgeschichte
und Endlichkeit konfrontiert und sollten gleichzeitig eine professionelle und mit-
fuhlende Haltung gegenlber den Sterbenden und deren Familien einnehmen.
Wenn der Tod unerwartet eintritt, kann dies von der Gesellschaft oder der Insti-
tution Krankenhaus als unpassend betrachtet werden. Oft wird erwartet, dass je-
der, der ins Krankenhaus kommt, gesund wieder nach Hause zurlckkehrt. Diese
Faktoren machen die Begleitung und Pflege von Sterbenden und ihren Familien-
angehorigen zu einer besonders anspruchsvollen Aufgabe fir Pflegefachkrafte
(Friedemann & Kohlen, 2018, S. 148). In vielen Pflegeszenarien bendtigen unter
anderem auch die Angehorigen Pflege. Die vorrangige Verantwortung der Pfle-
gefachkréfte liegt darin, einflihlsame Unterstiitzung zu bieten und die Angste der

Betroffenen wahrzunehmen (Friedemann & Kdéhlen, 2018, S. 151).
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3 Methodik der Literaturrecherche

Um die Forschungsfrage Wie kbnnen Pflegefachkréfte Eltern begleiten, wenn ihr
Kind unerwartet auf einer padiatrischen Intensivstation verstirbt? umfangreich be-
antworten zu kdnnen, wird zu Beginn eine orientierende Literaturrecherche mit-
tels Google Scholar durchgefiihrt, um einen Uberblick tiber die aktuelle Daten-
lage zu erhalten. AnschlielRend erfolgt eine systemische Recherche, dessen Weg

und Ergebnisse im Folgenden erlautert werden.
3.1 Recherchestrategie

In der zuvor durchgeflihrten orientierenden Literaturrecherche konnen keine Kon-
zepte fur die Begleitung in Akutsituation ermittelt werden. Die systematische Li-
teraturrecherche wird vom 15. Marz bis zum 10. April 2024 in den beiden Daten-
banken PubMed und CINAHL durchgeflhrt. Letztere wird ausgewahlt, da der Fo-
kus sich speziell auf Themen der Pflege und verwandter Gesundheitsdisziplinen
konzentriert. PubMed hingegen enthalt ein breiteres Spektrum an medizinischer
Literatur und zahlt zu einer der groten Medizinbibliotheken der Welt. Die fur die
Recherche relevanten Suchbegriffe werden anhand der Forschungsfrage, sowie
einer vorherigen Literatursichtung und dem Herausfinden passender Synonyme

bestimmt. Es findet eine Eingrenzung auf folgende Suchbegriffe statt (Tab. 1).

Kategorie Suchbegriffe und Synonyme

Padiatrische Intensivsta- | Pediatric intensive care unit , PICU, Children's intensive care unit,
tion CICU, Pediatric critical care unit, PCCU, Intensive care unit for
children, Critical care unit for children, Children's ICU, Pediatric

ICU, Pediatric critical care

Pflegefachkrafte Nurses, Healthcare providers, Registered nurses
Eltern Parents, Caregivers, Father, Mother, Mom, Dad,
parent
Unerwarteter Tod Sudden death. Unforeseen death, Accidental death, Unexpected

death, Death by misadventure, Acute death, Acute dying, End-of-

life

Begleitung Support, Guidance, Involvement, Accompaniment of parents, Ca-
ring for parents
Kurativ NOT palliative, NOT hospice

Tabelle 1: Auswahl der Suchbegriffe zu Beginn (eigene Darstellung)
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Die Suchbegriffe sowie die dazugehoérigen Synonyme werden mittels des Boole-
schen Operators OR miteinander verknupft. Im Anschluss werden die Suchbe-
griffe der jeweiligen Kategorie mit dem Boolschen Operator AND verbunden. Die
durchgefiihrte Suche fiihrt zu keinem Ergebnis. Die Uberarbeitung der Suchbe-
griffe erfolgt zunachst durch das Generieren neuer Synonyme sowie durch das
Weglassen der Kategorie kurativ. Die durchgeflhrte Recherche fihrt zu keinem
relevanten Ergebnis. In der Folge wird die Kategorie Eltern eliminiert und die
Schlagworter fur die jeweilige Datenbank hinzugefugt. Auch die Verbindung der
Suchbegriffe mit den Schlagwoértern flhrt nicht zu relevanten Literaturquellen.
Der Suchstring, der lediglich aus Schlagwoértern besteht, liefert ebenfalls keine
relevanten Ergebnisse. Im Anschluss wird eine weitere Uberarbeitung des Such-
strings vorgenommen, indem die Kategorie Pflegefachkréfte entfernt wird. Es
|&sst sich erneut feststellen, dass es keine wissenschaftlichen Konzepte fur die
Akutsituationen gibt. Im Rahmen der Sichtung kénnen bei Pubmed Studien iden-
tifiziert werden, die sich mit den Bedurfnissen und Winschen sowie mit den Er-
fahrungen von Eltern nach dem Tod ihres Kindes auf der PICU beschaftigen.
Nach einer mehrmaligen Uberarbeitung der jeweiligen Kategorien durch Reduk-
tion der dazugehdérigen Suchbegriffe kdnnen weitere Studien mit Erfahrungsbe-
richten und Bedurfnissen sowie Unterstitzung nach dem Versterben eines Kin-
des identifiziert werden. Im Rahmen der Annaherung an die Forschungsfrage
wird eine Fokussierung auf die Bedurfnisse sowie Wiinsche und den Unterstut-
zungsbedarf von Eltern wahrend der Sterbephase des Kindes und kurz nach dem
Tod, um sie auch in ihrer Trauer unterstutzen zu kénnen, vorgenommen. Die da-

raus resultierenden Suchbegriffe werden in Tabelle 2 aufgefuhrt.

Kategorie Suchbegriffe und Synonyme

Padiatrische In- | Pediatric intensive care unit, PICU

tensivstation

Eltern Parents, caregivers, father, mother, parent

Unerwarteter sudden death, death, dying, acute death, acute dying, end-of-life

Tod

Bedirfnisse care needs, wishes, demands, perceptions, experiences, bereavement,

grief

Tabelle 2: Modifizierte Suchbegriffe der systemischen Literaturrecherche (eigene Darstellung)
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Die Recherche wird um die Datenbank APA Psyclnfo erweitert. Das Einbeziehen
der Datenbank APA Psyclnfo erhoht die Breite und Tiefe der Literaturrecherche.
Dies ermoglicht eine umfassendere Perspektive auf das Thema, indem zusatzli-
che Quellen aus dem Bereich der Verhaltenswissenschaft sowie der psychischen
Gesundheit berticksichtigt werden kénnen. Fur die Generierung des Suchstrings
werden die Suchbegriffe nacheinander in den jeweiligen Datenbanken verwendet
und anschlieend mit den Booleschen Operatoren ,OR" und ,AND“ miteinander
kombiniert: (,Pediatric intensive care unit® OR PICU) AND (Parents OR Caregi-
vers OR Father OR Mother OR parent) AND (,Sudden death” OR Death OR
Dying OR Acute death OR end-of-life) AND (Care needs OR wishes OR demands
OR perceptions OR experiences OR bereavement OR grief). Diese Begriffe mus-
sen im Titel, im Abstract oder im Text der Studie vorkommen. Die Ein- und Aus-
schlusskriterien konzentrieren sich auf die mit dem Thema verbundenen Such-
komponenten und schlie3en die intensivmedizinische Versorgung von Erwach-
senen und Neugeborenen aus, da sich die Altersgrenze auf das Sauglingsalter
bis zum 18. Lebensjahr bezieht. In Studien, die sich auf den Verlust von Kindern
verschiedener Altersklassen beziehen, inklusive der Neugeborenenperiode,
muss fur eine Inkludierung eine differenzierte Darstellung der Altersgruppen er-
folgen. Ein weiterer Fokus der Suche liegt auf dem Zeitraum aus den Jahren 2014
bis 2024, um die Aktualitat zu wahren. Es werden Ergebnisse mit verfigbarem
Abstract, welche in englischer oder deutscher Sprache publiziert sind, einge-
schlossen. Studien, die sich mit chronisch kranken Kindern bzw. Kindern mit le-
benslimitierenden Erkrankungen befassen, werden ausgeschlossen, da der Be-
zug zur Fragestellung fehlt. Des Weiteren werden Studien, die einen rein pallia-

tiven Fokus aufweisen, in der Recherche ebenfalls ausgeschlossen.
3.2 Auswahl der Literatur

Die Suche erzielt insgesamt 159 Treffer in den verwendeten Datenbanken Pub-
Med, CINAHL und APA Psyclinfo. Neun weitere Studien werden Uber die Funk-
tion ,similar articles® und das Schneeballsystem gefunden. Duplikate werden
handisch entfernt und die verbliebene Literatur (n=128) mit Hilfe des Abstract
Screening gesichtet. Die ausgeschlossenen Studien (n=103) werden nach
Screenen der Titel und Abstracts aussortiert, da diese nicht den Themenschwer-

punkt dieser Bachelorthesis erfullen. Die Ubrigen 25 Studien werden im Volltext
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gescreent und auf die Relevanz unter Beachtung der Ein- und Ausschlusskrite-
rien gepruft. Die ausgeschlossene Literatur (n=13) wird aus unterschiedlichen
Grunden exkludiert. Die Grunde hierfur sind: ein Review ist nicht vollstandig zu
erwerben, eine Studie bezieht sich nur auf chronische Erkrankungen bzw. ange-
borene Fehlbildungen und eine beinhaltete nur die Todesursache nach Ruckzug
lebenserhaltender Malinahmen. Des Weiteren wird eine Studie ausgeschlossen,
die ausschliel3lich auf einen palliativen Ansatz ausgerichtet ist, sowie eine an-
dere, deren Fokus nicht auf der padiatrischen Intensivstation liegt. Eine Studie ist
zum Zeitpunkt der Auswertung noch nicht abgeschlossen, eine weitere bezieht
sich lediglich auf die Erfahrungen eines Folgetreffens nach dem Versterben des
Kindes. Weitere ausgeschlossene Studien haben keinen Bezug zum Kontext des
Sterbens oder sind alter als 20 Jahre und als Quelle in den bereits aufgenomme-

nen Reviews aufgefuhrt.

"
Systemische Literaturrecherche
5 Pubmed (n= 87) Zusatzlich gefunden durch
= Cinahl (n= 55) Funktion similar articles und
é APA (n=17) Schneeballsystem
= Gesamt (n= 159) (n=9)
2
— A J
\erbleiben nach Entfernen von
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© (n=128)
=
w
3
E A J
= Ausgeschlossen nach Lesen
= 59
aulf;;:::]r:#:::?rl‘ _ R der Abstracts und Titel
—J - " =103
128) (n=103)
= Volltext auf Eignung Volltextartikel
2 beurteilt » ausgeschlossen, mit
=] (n=25) Begriindung
w (n=12)
Studien eingeschlossen
) (n=13)
=
]
w
w
o
£ ¥
Q
a Darunter ausgewahite
= Studiendesigns:
i qualitative Studien (n= 9)
— Reviews (n=3)
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Abbildung 2: Darstellung der Literaturrecherche als PRISMA — Flussdiagramm (eigene
Darstellung)
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4 Darstellung der gefundenen Literatur

Die zur Beantwortung der Forschungsfrage ausgewahlte Literatur umfasst drei
Reviews, eine Metaanalyse sowie neun qualitative Studien. In diesem Kapitel er-
folgt eine Kurzbeschreibung der Studien sowie die Beurteilung. Ein Gesamtuber-
blick der Literatur kann der Tabelle 3 am Ende des Kapitels enthommen werden.
Eine ausfuhrliche Beurteilung dieser Literatur nach den Kriterien von Behrens &
Langer (2022) ist im Anhang tabellarisch dargestellt.

Das Review Caring for Parents After the Death of a Child von October et al.
(2018) stellt die Gesundheitsauswirkungen von trauernden Eltern sowie die Er-
kennung von effektiven MalRnahmen fur Pflegefachkrafte in der Intensivpflege zur
Unterstltzung trauernder Eltern dar, um vorrausschauend anleiten zu konnen (S.
61). Die Ergebnisse beschreiben die gesundheitlichen Folgen der elterlichen
Trauer sowie den Unterstlitzungsbedarf der Eltern, welche in verschiedenen Ka-
tegorien aufgezeigt werden (October et al., 2018, S. 62-65). Des Weiteren liefern
die Ergebnisse Praxistipps, um die Betreuung der Eltern zu verbessern. Die Re-
cherche erfolgt in den Datenbanken PubMed und Psycinfo (October et al., 2018,
S. 62). Es werden keine Ein- und Ausschlusskriterien benannt. Die Anzahl der
gefunden Literatur wird ebenfalls nicht dargestellt. Die Quellen im Literaturver-
zeichnis beziehen sich auf die Jahre 1979 bis 2012 (October et al., 2018, S. 67-
68). Das Review End-of-Life and Bereavement Care in Pediatric Intensive Care
Units von Suttle et al. (2017) soll die Wichtigkeit der End-of-Life-Versorgung, im
nachfolgenden mit EOL-Versorgung abgekurzt, fur Kinder und Eltern auf der
PICU darstellen (S. 1168). Ein Teilergebnis dieses Reviews beschreibt die Be-
durfnisse der Eltern am Lebensende ihres Kindes, welches fiir diese Arbeit einen
Fokus darstellt (Suttle et al., 2017, S. 1173-1175). Der methodische Teil dieses
Reviews wird nicht aufgezeigt. Es werden 102 verwendete englischsprachige
Quellen im Zeitraum von 1979 bis 2017 im Literaturverzeichnis aufgefuhrt. Das
Ziel der Metaanalyse Family Experience and PICU Death: A Meta-Synthesis von
Butler et al. (2015) ist es, die aktuellen Erkenntnisse zur Erforschung der famili-
aren Erfahrung des Verlustes eines Kindes auf der padiatrischen Intensivstation
zu Uberprufen und zusammenzufassen (S. €962). Die Ergebnisse werden aus
den Datenbanken CINAHL Plus, OVID Medline, Scopus, PsycINFO und Embase
abgerufen. Graue Literatur wird von greylit.com, opengrey.edu, Trove, Worldcat
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und Google Scholar bezogen. Die Auswahl erfolgt durch vier Gutachter und die
Glaubwirdigkeit wird anhand geeigneter Kriterien bestimmt (Butler et al., 2015,
S. €962). Es werden 15 englischsprachige Studien im Zeitraum von 2001 bis
2013 eingeschlossen (Butler et al., 2015, S. €965-968). Die Ergebnisse beschrei-
ben die Rolle der Eltern im Rahmen des Aufenthaltes auf der PICU bis nach dem
Tod des Kindes (Butler et al., 2015, S. €962-970). Das Review Defining a "Good
Death" in the Pediatric Intensive Care Unit von Broden et al. (2020) hat das Ziel,
die Perspektiven der Eltern auf die Sterbebegleitung auf der padiatrischen Inten-
sivstation zu synthetisieren, um die Merkmale eines guten Todes in diesem Um-
feld aus der Sicht der Eltern zu definieren (S. 111). Die Literaturrecherche wird in
den Datenbanken PubMed und CINAHL durchgeflhrt und in Form eines Fluss-
diagramms dargestellt. Im Rahmen der Literaturrecherche kdnnen insgesamt 18
englischsprachige Studien aus dem Zeitraum von 1998 bis 2018 identifiziert wer-
den (Broden et al., 2020, S. 112-113). Im Rahmen der vorliegenden Studie wer-
den verschiedenen Faktoren ermittelt, die einen ,guten® Tod auf der PICU defi-
nieren. Die generierten Ergebnisse werden zudem durch praktische Empfehlun-
gen erganzt (Broden et al., 2020, S. 114-115). Die niederlandische qualitative
Studie Parental Physical Proximity in End-of-Life Care in the PICU von Falken-
burg et al. (2016) untersucht die Forschungsfrage, inwiefern physische Aspekte
der EOL-Versorgung auf der PICU die Eltern-Kind-Beziehung beeinflussen (S.
e212). Die Teilnehmer der Interviews (n=36) waren Eltern von Kindern, die flnf
Jahre zuvor auf der PICU des Erasmus MC-Sophia Kinderkrankenhauses in
Rotterdam, Niederlande, verstorben sind. Die Auswahl der Teilnehmer erfolgt
mittels Zufallsgenerator. Die audiogestutzten Interviews finden bei den Eltern zu
Hause statt (Falkenburg et al., 2016, S. e213). Die Ergebnisse werden in zwei
Kategorien eingeteilt, Verunstaltung des Kérpers und Bedeutung der physischen
Néhe. Die Schlussfolgerungen der Studie lassen die Mdglichkeit zu, dass die Er-
gebnisse dazu beitragen, die Erfahrungen von Eltern zu verstehen und die Be-
treuung in ahnlichen Situationen zuklnftig zu optimieren. Die Studie umfasst Kin-
der verschiedener Altersgruppen, unterschiedlicher Verweildauern und verschie-
dener Krankheitsbilder (Falkenburg et al., 2016, S. €214-215). In der Studie von
Falkenburg et al. (2018) The Importance of Parental Connectedness and Relati-
onships With Healthcare Professionals in End-of-Life Care in the PICU wird die

Bedeutung der Interaktion mit dem Krankenhauspersonal fur Eltern, deren Kind
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auf der PICU verstorben ist, untersucht (S. e157). Die Rekrutierung der Teilneh-
mer als auch die Datenerhebung entspricht wie bei Falkenburg et al. (2016) be-
schrieben wird. Dies ist darauf zuruckzufihren, dass beide Studien Teil eines
grolReren Forschungsprojektes sind. Im Rahmen dieser Forschungsarbeit wird
der Datensatz mit dem Fokus auf den Wert der Verbindung sowohl zu Arzten als
auch zu Pflegefachkraften analysiert (Falkenburg et al., 2018, S. e158). Die Er-
gebnisse werden einer Kategorisierung unterzogen und durch wortliche Zitate
veranschaulicht dargestellt. Die Forschungsarbeit verfolgt das Ziel, Eltern besser
zu verstehen und die Bedeutung des personlichen Kontakts zum medizinischen
und pflegerischen Personal aufzuzeigen. Es werden konkrete Moglichkeiten fur
den Klinikalltag aufgezeigt (Falkenburg et al., 2018, S. €159-e161). Eine mogli-
che Einschrankung beider Studien stellt die Tatsache dar, dass die meisten EI-
tern Niederlander sind. Die Ergebnisse dieser Studien kdnnten moglicherweise
nicht die Erfahrungen aller Eltern widerspiegeln, da der Einfluss von Kultur und
Sprache auf die Kommunikation zwischen Krankenhauspersonal und Eltern mit
unterschiedlichem kulturellem Hintergrund nicht ausgeschlossen werden kann
(Falkenburg et al., 2018, S. e162). Caicedo et al. (2019) bearbeiten in ihrer Studie
Parents’ Wishes for What They Had or Had Not Done and Their Coping After
Their Infant’s or Child’s Neonatal Intensive Care Unit/Pediatric Intensive Care
Unit/Emergency Department Death die Frage, was sich Eltern gewinscht hatten
zu tun oder zu unterlassen und wie sie mit dem Tod ihres Kindes auf der PICU
umgegangen sind (S. 333). Die Datenerhebung dieser Studie erfolgt tber ein
audiogestutztes Interview mit drei offenen Fragen. Insgesamt werden 71 Teilneh-
mer zwei, vier, sechs und 13 Monate nach dem Tod des Kindes befragt. Ziel
dieser Datenerhebung ist, eine longitudinale Perspektive zu erhalten (S. 334-
225). Die Ergebnisse werden anhand der Fragen in schriftlicher und tabellari-
scher Form dokumentiert. Die Antworten der Mitter und Vater werden getrennt
voneinander dargestellt (Caicedo et al., 2019, S. 337-338). Die Ergebnisse dieser
amerikanischen Studie kdnnen helfen, die Bedurfnisse und Winsche von Eltern
in den letzten Stunden ihres Kindes besser zu verstehen. Bezugnehmend auf
Caicedo et al. (2019) kénnte die allgemeine Ubertragbarkeit dieser Ergebnisse
durch die Zusammensetzung der Stichprobe beeinflusst werden, welche sich fo-
kussiert auf Matter, Personen mit Abitur oder Hochschulabschluss und trauern-

den Eltern, die in einer Partnerschaft leben (S. 340). Die australische qualitative
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Studie The changing nature of relationships between parents and healthcare pro-
viders when a child dies in the paediatric intensive care unit von Butler et al.
(2017) verfolgt das Ziel, die Interaktion und die sozialen Prozesse zwischen El-
tern und Gesundheitsfachkraften, das heif3t arztlichem und pflegerischem Perso-
nal, zu untersuchen, wenn ein Kind auf der PICU verstirbt (S. 89). Die Befragung
von 26 Elternteilen, zwischen sechs und 48 Monaten nach dem Tod des Kindes,
erfolgt mittels halbstrukturierter, audioaufgezeichneter Interviews. Die Rekrutie-
rung der Eltern sowie die Analyse der Daten dieser Grounded Theory werden in
detaillierter Weise beschrieben. Aus den Daten wird eine Theorie entwickelt, die
den Begriff Transitional togetherness umfasst und aus drei Schlisselphasen be-
steht. Die drei Phasen des Prozesses lauten wie folgt: Welcoming expertise,
Becoming a team und Gradually Disengaging (Butler et al., 2017, S. 91-93). Die
Ergebnisse der einzelnen Phasen werden in separaten Studien dargestellt. Da
sich alle Studien der gleichen Datensammlung bedienen, erfolgt eine zusammen-
fassende Darstellung der Rekrutierung der Teilnehmer sowie der Datenerhebung
und -analyse im Anhang. Die Limitation der Grounded-Theory ist ebenfalls iden-
tisch. Durch die Einbeziehung von Eltern aus verschiedenen Orten kann ein brei-
tes Spektrum an Erfahrungen erfasst werden und somit zur Entwicklung einer
fundierten Theorie beitragen. Dartuber hinaus umfasst die Stichprobe eine Viel-
zahl von Eltern, deren Kinder an akuten und chronischen Erkrankungen verstor-
ben sind, in unterschiedlichen Altersstufen. Die Theorie ist begrenzt, da es sich
uberwiegend um Eltern weiler Ethnizitat handelt (Butler et al., 2017, S. 97).
Butler et al. (2019a) Welcoming expertise: Bereaved parents’ perceptions of the
parent—healthcare provider relationship when a critically ill child is admitted to the
paediatric intensive care unit beschaftigen sich mit der ersten Schlisselphase
der Theorie (S. 34). Diese Studie widmet sich der Analyse der Beziehung zwi-
schen Eltern und Gesundheitsfachkraften in der Zeit von der Aufnahme bis zur
Erkenntnis, dass das Kind versterben wird. Die Ergebnisse werden in zwei
Hauptelemente aufgeteilt, die ihrerseits Unterpunkte aufweisen. Die Ergebnisse
werden durch wortliche Zitate veranschaulicht, wodurch sich Handlungsempfeh-
lungen ableiten lassen (Butler et al., 2019a, S. 35-37). Becoming a Team: The
Nature of the Parent-Healthcare Provider Relationship when a Child is Dying in

the Pediatric Intensive Care Unit ist die zweite Schlisselphase der Theorie. Die
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vorliegende Studie untersucht die Veranderungen in der Beziehung zwischen EI-
tern und Gesundheitsfachkraften, die auftreten, wenn Eltern erkennen, dass ihr
Kind stirbt (Butler et al., 2018a, S. €26). Die Resultate legen die Konstruktion der
elterlichen Rolle und die Konstruktion der Rolle der Gesundheitsfachkrafte dar,
die Eltern ihnen zuweisen (Butler et al., 2018a, S. €28-e30). Die Studie Gradually
Disengaging: Parent—Health care Provider Relationships After a Child’s Death in
the Pediatric Intensive Care Unit von Butler et al. (2018b) analysiert die Bezie-
hung zwischen den Eltern und den Gesundheitsfachkraften, wenn der Tod des
Kindes unmittelbar bevorsteht und danach. Die Ergebnisse werden in drei Kate-
gorien eingeteilt und mit wortlichen Zitaten untermauert (Butler et al., 2018b, S.
478-483). Die Studie When a Child Dies in the PICU: Practice Recommendations
From a Qualitative Study of Bereaved Parents von Butler et al. (2019b) hat zum
Ziel, Empfehlungen flr eine Verbesserung der EOL-Versorgung sowie der Trau-
erbegleitung zu geben (S. e447). Diese Empfehlungen basieren auf den Aussa-
gen von betroffenen Eltern, deren Kind auf einer padiatrischen Intensivstation
verstorben ist. Die verwendeten Daten werden aus der Grounded Theory von
Butler et al. (2017) entnommen. Die von den Eltern im Interview geaulRerten Emp-
fehlungen werden in dieser Studie analysiert. Die Ergebnisse beziehen sich auf
drei Zeitraume. Die Empfehlungen werden fur jeden Zeitraum beschrieben und
durch wortliche Zitate veranschaulicht sowie in tabellarischer Form dargestellt,
um daraus Empfehlungen fur die Praxis abzuleiten (Butler et al., 2019b, S. e448-
e449). Butler et al. (2019c) untersuchen in ihrer Studie The impact of the social
and physical environments on parent—healthcare provider relationships when a
child dies in PICU: Findings from a grounded theory study den Einfluss der PICU
auf die Beziehung zwischen Eltern und Gesundheitsfachkraften (S. 28). Aus den
Daten der Grounded Theory von Butler et al. (2017) konnten Kontextelemente
identifiziert werden, die die Qualitat, der sich entwickelnden Beziehung zwischen
Gesundheitsfachkraften und Eltern, beeinflussen. Im Rahmen dieser Studie er-
folgt eine Analyse der Umgebung der Intensivstation (Butler et al., 2019c, S. 29-
30). Die Ergebnisse legen nahe, dass die PICU einen Storfaktor darstellt, der sich
besonders in der zweiten Phase der Theorie Transitional togetherness auf die
elterliche Rolle auswirkt (S. 30-33). Daruber hinaus werden Implikationen fur den
Klinikalltag abgeleitet (Butler et al., 2019c, S. 28).
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Titel/ Autor Fragestellung/ Studienziel Design/ Sample Note
Methode

Caring for Parents After | Ziel dieser Studie ist es, die Ge- Review Recherchestrategie ist nicht aufgezeigt; 50 englisch- | 2
the Death of a Child sundheitsergebnisse trauernder sprachige Quellen von 1979 bis 2012
October, T. W., Dryden- Eltern zu beschreiben und prakti-
Palmer, K., Copnell, B. & sche Strategien fur Intensivpfle-
Meert, K. L. (2018) gefachkrafte zu identifizieren, um

trauernde Eltern zu unterstutzen

und ihnen vorausschauende An-

leitung zu geben.
End-of-Life and Bereave- | Ziel: Die Wichtigkeit der EOL-Ver- | Review Recherchestrategie ist nicht aufgezeigt; 102 verwen- | 3
ment Care in Pediatric sorgung fur Kinder und Eltern auf dete englischsprachige Quellen im Zeitraum von
Intensive Care Units der PICU aufzuzeigen. 1979 bis 2017
Suttle, M., Jenkins, T. L. &
Tamburro, R. F. (2017)
Family Experience and Ziel der Studie ist es, die besten Metaanalyse 15 englischsprachige Studien (3 Reviews, 12qualita- | 1
PICU Death: A Meta-Syn- | verfligbaren Beweise zur Erfor- tive Studien) im Zeitraum von 2001 bis 2013. Die
thesis schung der familiaren Erfahrung meisten der eingeschlossenen Studien wurden in
Butler, A. E., Hall, H., Wil- | des Todes ihres Kindes auf der den USA durchgefiihrt und untersuchten vorwiegend
letts, G. & Copnell, B. PICU zu Uberprifen und zu syn- die Erfahrungen weilRer Eltern, hauptséachlich Mutter.
(2015) thetisieren.
Defining a "Good Death" | Ziel: Synthese der Perspektiven Review 18 englischsprachige Studien im Zeitraum von 1998 | 2-3
in the Pediatric Intensive | der Eltern auf die Sterbebeglei- bis 2018; Aufgrund der Fokussierung der Suche auf
Care Unit tung auf der padiatrischen Inten- Pflegepublikationen kénnten relevante Veroffentli-
Broden, E. G., Deatrick, J. | sivstation, um die Merkmale eines chungen aufierhalb dieses Fachbereichs mdglicher-
A., Ulrich, C. M. & Curley, guten Todes in diesem Umfeld weise nicht einbezogen worden sein.
M. A. (2020) aus der Sicht der Eltern zu defi-

nieren.
Parental Physical Proxi- | Ziel der Studie ist es, inwieweit Qualitative In- 16 Paare sowie drei Mtter und ein Vater, deren 1

mity in End-of-Life Care
in the PICU
Falkenburg, J. L., Tibboel,

physische Aspekte der End-of-
Life-Versorgung in der PICU die
Eltern-Kind-Beziehung beeinflus-

terviewstudie
mit unstruktu-
rierten Tiefen-

Kind vor funf Jahren im Setting Level 3 PICU im
Erasmus Medical Center in den Niederlanden ver-
storben ist

D., Ganzevoort, R., Gisch- | sen. interviews

ler, S. J., Hagoort, J. &

Van Dijk, M. (2016).

The Importance of Pa- Ziel: Die vorliegende Studie unter- | Siehe Falken- | Siehe Falkenburg et al. (2016) 1
rental Connectedness sucht die Bedeutung der Interak- | burg et al.

and Relationships With (2016)
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(2018).
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nal fir Eltern, deren Kind in der
PICU verstorben ist.

Parents’ Wishes for
What They Had or Had
Not Done and Their Co-
ping After Their Infant’s
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tensive Care Unit/Pediat-
ric Intensive Care
Unit/Emergency Depart-
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Youngblut, J. M. & Danka-
nich, J. (2019)

Ziel dieser Studie ist es, zu unter-
suchen, was Eltern sich fir ihr
Kind gewunscht hatten zu tun
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Qualitative In-
terview mit drei
offenen Inter-
viewfragen

70 Matter und 26 Vater aus Florida englischsprachig
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1-2

The changing nature of
relationships between
parents and healthcare
providers when a child
dies in the paediatric in-
tensive care unit

Butler, A. E., Hall, H. & Co-
pnell, B. (2017)

Das Ziel dieser Studie ist es, die
Interaktionen und sozialen Pro-
zesse zu erkunden, die zwischen
Eltern und Gesundheitsfachkraf-
ten stattfanden, wenn ein Kind auf
der PICU starb, und die Auswir-
kungen, die diese auf die Ge-
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Konstruktivisti-
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Methodologie/
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rierte, audio-
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personliche
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sche Inter-
views
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nach dem Tod ihres Kindes, aus vier PICUs in drei
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Welcoming expertise:
Bereaved parents’ per-
ceptions of the parent—
healthcare provider rela-
tionship when a critically
ill child is admitted to
the paediatric intensive
care unit

Ziel: Die Beziehung zwischen EI-
tern und Gesundheitsfachkraften
in der Zeit von Aufnahme bis zur
Erkenntnis, dass das Kind ver-
sterben wird, zu analysieren.

Siehe Butler et
al. (2017)

Siehe Butler et al. (2017)
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1
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Butler, A. E., Hall, H. & Co-
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vorsteht und danach.

Siehe Butler et
al. (2017)

Siehe Butler et al. (2017)

12

When a Child Dies in the
PICU: Practice Recom-
mendations From a Qua-
litative Study of Be-
reaved Parents

Butler, A. E., Copnell, B. &
Hall, H. (2019b)

Ziel der Studie ist es, Empfehlun-
gen der trauernden Eltern zur
Verbesserung der End-of-Life-
Versorgung und der Trauerbeglei
tung zu beschreiben, wenn ein
Kind auf der Intensivstation stirbt.

Siehe Butler et
al. (2017)

Siehe Butler et al. (2017)

13

The impact of the social
and physical environ-
ments on parent—
healthcare provider rela-
tions-hips when a child
dies in PICU: Findings
from a grounded theory
study

Butler, A. E., Copnell, B. &
Hall, H. (2019c)

Ziel: Diese Studie untersucht den
Einfluss der padiatrischen Inten-
sivstation auf die Beziehung zwi-
schen Eltern und Gesundheits-
dienstleistern, wenn Kinder ster-
ben.

Siehe Butler et
al. (2017)

Siehe Butler et al. (2017)
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5 Ergebnisse

Die Ergebnisse des systemischen Reviews zur Annaherung an die Forschungs-
frage Wie kénnen Pflegefachkréfte Eltern begleiten, wenn ihr Kind unerwartet auf
einer padiatrischen Intensivstation verstirbt? lassen sich in drei Themenschwer-

punkte gliedern, denen Unterpunkte zugeordnet sind (Tab1).

Themenschwerpunkt Unterpunkte

Auswirkungen - Trauerreaktion und Langzeitfolgen

Betreuungsinterventionen

Bedeutung der Beziehung zu Gesundheits- | -  Aufnahme auf der PICU

fachkraften - EOL-Versorgung
Zeit des Abschieds

Bedurfnisse und Unterstitzungsbedarf - Elterliche Rolle und Eltern-Kind-Bezie-
hung

Kommunikation und Information
Beziehungsorientierende Pflege

Umweltgestaltung

Tabelle 4: Kategorisierung der Ergebnisse (eigene Darstellung)

Der Themenschwerpunkt Auswirkungen beschreibt, dass der Tod eines Kindes
fur die Eltern eine immense Auswirkung hat. Die Kenntnis daruber kann Gesund-
heitsfachkraften dabei helfen, Eltern wahrend des Krankenhausaufenthalts und
darlber hinaus unterstitzend zu begleiten (October et al., 2018, S. 61). Bedeu-
tung der Beziehung zu Gesundheitsfachkréften stellt die Beziehung der Eltern zu
dem Personal der PICU anhand der Forschungsarbeit von Butler et al. (2017)
dar, die zur Erkenntnis kommen, dass die Beziehung zwischen Eltern und Ge-
sundheitsfachkraften sich anhand der elterlichen Bedurfnisse andert (S. 90). Der
Themenschwerpunkt Bediirfnisse und Unterstlitzungsbedarf beschreibt die re-

sultierenden Bedarfe und die Unterstitzungsangebote.
5.1 Auswirkungen

Der Verlust eines Kindes auf der PICU hat einen tiefgreifenden Einfluss auf El-
tern. Die einfiihlsame Betreuung durch das Fachpersonal der PICU wahrend die-
ses Prozesses kann ihren Stress verringern und ihre Wahrnehmung des Aufent-

haltes auf der Intensivstation beeinflussen. Die Ereignisse auf der PICU kénnen
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auch den langfristigen Trauerprozess der Eltern pragen, indem sie ihnen Trost
oder Belastung in den kommenden Jahren bringen (Falkenburg et al., 2018, S.
e157).

5.1.1 Trauerreaktion und Langzeitfolgen

Wenn Kinder auf der PICU versterben, beginnt dort der Trauerprozess der Ange-
horigen (Falkenburg et al., 2018, S. e157). Suttle et al. (2017) zeigen auf, dass
Eltern, die den Tod eines Kindes erleben, eine signifikant intensivere Trauer er-
fahren als nach dem Verlust eines Partners oder eines Elternteils (S. 1174). Trau-
ernde Menschen konnen eine komplizierte Trauer entwickeln, die zu einer schwe-
ren und langanhaltenden Trauerreaktion fihren kann. Dies scheint besonders
ausgepragt zu sein, bei Eltern, die den Verlust eines Kindes erleben (Suttle et al.,
2017, S. 1174). In verschiedenen Studien kann nachgewiesen werden, dass El-
tern, die einen intensiven Trauerprozess durchleben, verschiedenen Langzeitfol-
gen ausgesetzt sind. Es werden gesundheitliche Probleme wie Myokardinfarkt
sowie psychologische Folgen in Form von Depressionen oder Substanzmiss-
brauch bis hin zu einer erhdhten Sterblichkeit beobachtet (October et al., 2018,
S. 61-63; Suttle et al., 2017, S. 1174). Zudem lasst sich eine signifikant hdhere
Sterbewahrscheinlichkeit bei Eltern nachweisen, deren Kind aufgrund eines
Traumas verstirbt (October et al., 2018, S. 61).

5.1.2 Betreuungsinterventionen

October et al. (2018) betonen die Relevanz fur Pflegefachkrafte auf einer padiat-
rischen Intensivstation, das fortlaufende Trauererleben der Eltern zu verstehen
und sowohl wahrend des Krankenhausaufenthalts als auch nach der Entlassung
die erforderliche Unterstutzung zu bieten (S. 66-67). Suttle et al. (2017) erganzen,
dass es von entscheidender Bedeutung ist, die Bedurfnisse der Eltern zu identi-
fizieren und zu erflillen, um das Auftreten von Symptomen einer komplexen Trau-
erreaktion zu reduzieren (S. 1173). Die entsprechenden Betreuungsmaflnahmen
fur die Zeit auf der padiatrischen Intensivstation werden in Kapitel 5.3. erlautert.
Die Kontaktaufnahme mit dem Personal in Form von Telefonaten, Briefen oder
durch die Teilnahme an Beerdigungen wird von Eltern sehr geschéatzt (Butler et
al., 2015, S. e969-e970; Butler et al., 2018b, S. 480; Butler et al., 2019b, S. e448;
October et al., 2018, S. 65). Butler et al. (2018b) weisen darauf hin, dass Eltern
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den Kontakt zu den Gesundheitsfachkraften als langfristiges Unterstlitzungsan-
gebot winschen. Die Nichtbeachtung dieser Tatsache fuhrt zu einem Geflihl des
Verlustes, da die Betroffenen sich von allen verlassen fuhlen. Diese kontinuierli-
che Unterstutzung erfolgt in der Regel durch die Personen des PICU-Teams, zu
denen bereits wahrend des Krankenhausaufenthalts eine Beziehung aufgebaut
wird. Diese Beziehung erfahrt jedoch nach Wochen eine Abnahme (S. 481-482).
Das Bedurfnis von Eltern, sich von ihrem verstorbenen Kind an dessen Sterbeort
zu verabschieden, fuhrt dazu, dass sie sich Krankenhausgedenkveranstaltungen
wulnschen (Butler et al., 2015, S. €970; October et al., 2018, S. 65). Eltern auf3ern
den Wunsch nach einem Unterstutzungssystem seitens des Krankenhauses in
Form von Anrufen oder Informationsmaterial Uber den bevorstehenden Trauer-
prozess sowie Uber Trauerprogramme (Butler et al., 2015, S. €969-970; Butler et
al., 2018b, S. 482; Butler et al., 2019b, S. e448). Pflegefachkrafte kbnnen Eltern
dabei unterstitzen, Kontakt zu entsprechenden Ressourcen herzustellen, wie
beispielsweise zu Trauergruppen oder lokalen Bestattungsunternehmen
(Caicedo et al., 2019, S. 340; Broden et al., 2020, S. 115; Butler et al., 2019b, S.
e449). Nachsorgegesprache, in denen Eltern mit dem medizinischen Personal
und/oder anderen an der Versorgung des Kindes beteiligten Personen, wie zum
Beispiel das Pflegepersonal, eine Nachbesprechung durchfihren sowie ein
Feedback geben kdnnen, sind ein weiteres Angebot der Unterstutzung und win-
schenswert (Butler et al., 2018b, S. 480; October et al., 2018, S. 65). Im Rahmen
der Nachbesprechung kénnten unter anderem die Chronologie der Ereignisse
sowie die Umstande, die zum Tod des Kindes gefuhrt haben, erdrtert werden
(October et al., 2018, S. 66). Des Weiteren kann ein Nachfolgetreffen dazu die-
nen, Eltern und/oder Geschwister zu identifizieren, die bedeutende psychische
und physische Belastungen aufweisen. Diese Personen kénnen anschliel3end an
entsprechende Hilfsangebote verwiesen werden (Suttle et al., 2017, S. 1175).
Der Tod eines Kindes hat Auswirkungen, die Uber die Eltern hinausreichen und
sich wie eine Welle ausbreiten. Auch die erweiterte Familie und zahlreiche wei-
tere Mitglieder der Gemeinschaft sind von der Trauer betroffen und benétigen
Unterstitzung. Die Verfugbarkeit von Unterstitzungsangeboten kann je nach ge-
ografischem Standort variieren, jedoch sind Trauergruppen und Online-Ressour-
cen in den meisten Landern weit verbreitet (October et al., 2018, S. 66). Die In-

anspruchnahme dieser Angebote seitens der Eltern fuhrt zur Rekonstruktion und
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Aufrechterhaltung der elterlichen Rolle nach dem Tod des Kindes (Butler et al.,
2015, S. €969).

5.2 Bedeutung der Beziehung zwischen Eltern und Gesundheitsfach-

kraften

Um die Bedurfnisse zu verstehen, wird die Beziehung der Eltern zu den Gesund-
heitsfachkraften anhand der Forschungsarbeit von Butler et al. (2017) beschrie-
ben, die zur Erkenntnis kamen, dass die Beziehung zwischen Eltern und Gesund-
heitsfachkraften sich wahrend des Krankenhausaufenthaltes anhand der elterli-
chen Bedurfnisse andert. Es wird betont, dass sich das medizinische und pflege-
rische Personal Uber diese Erkenntnisse bewusst sein sollte, um adaquat auf die
Bedurfnisse reagieren zu konnen (S. 90). Die Theorie Transitional Togetherness
beschreibt diese dynamische Beziehung und wird in drei Schlisselphasen unter-
teilt (Butler et al., 2017, S. 93). Die Dauer des Aufenthalts eines Kindes von der
Aufnahme bis zu seinem Versterben kann variieren (Suttle et al., 2017, S.1168).
Suttle et al. (2017) zeigen auf, dass Kinder aufgrund einer akuten Erkrankung
oder eines Traumas innerhalb einer Woche seit ihrer Aufnahme versterben (S.
1168).

5.2.1 Aufnahme auf der PICU

Wenn ein Kind auf die padiatrische Intensivstation eingeliefert wird, haben die
Eltern die Erwartung, dass es uberleben wird. Diese zeitliche Phase bis zur Er-
kenntnis, dass das Kind verstirbt, wird von Butler et al. (2019a) als Welcoming
expertise bezeichnet (S. 35). Wahrend dieser Zeit wird die Basis zwischen Eltern
und Gesundheitsfachkraften geschaffen, welche als Priorisierung des Uberle-
bens bezeichnet wird. Der Fokus liegt auf der medizinischen Versorgung, um das
Uberleben des Kindes zu sichern (Butler et al., 2017, S. 93). Die Erkenntnis, nicht
uber die erforderlichen Fahigkeiten zu verfligen, um die Betreuung des eigenen
Kindes zu gewahrleisten, stellt fir Eltern eine Herausforderung dar. Obgleich sie
eigentlich ihrer elterlichen Rolle nachkommen maochten, ziehen sie sich zuruck.
Die Priorisierung der Aspekte Prédsent sein, Liebe spenden und Hoffnung weicht
einer Fokussierung auf das Uberleben des Kindes. Diese Erkenntnis wird durch
den Mangel an medizinischem Wissen verdeutlicht (Butler et al., 2017, S. 93;

Butler et al., 2019a, S. 36). Eine Sichtweise, die bei Eltern von Kindern mit akuten
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und chronischen Krankheiten gleichermalen festgestellt wird (Butler et al.,
2018a, S. e28). Eltern erkennen die Kompetenz der Gesundheitsfachkrafte an.
Dies fuhrt dazu, dass sie als Experten gesehen werden (Butler et al., 2017, S.
93). Falkenburg et al. (2018) beschreiben, dass Eltern sich entfremdet fuhlen und
distanziert sind von den Ereignissen (S. e159). Andere Eltern geben an, sich in
einer Art Beobachterposition zu befinden. Diese Gefuihle manifestierten sich wah-
rend des gesamten Aufenthaltes auf der PICU. Eltern, deren Kind unter Reani-
mation oder Trauma aufgenommen wird, berichten von einem Schockzustand
oder einem Gefuhl der Trance. Die Konstellation einer hochtechnisierten Inten-
sivstation in Verbindung mit der Ungewissheit Uber den Zustand des Kindes re-
sultiert in einer Uberwaltigenden Erfahrung. Aussagen wie ,sich in einem Sturm
fuhlen, ohne zu wissen, wann dieser sich andert”, untermauern das Gefuhl der
Uberwaltigung (Falkenburg et al., 2018, S. e159). Eltern erkennen, dass die in-
tensivmedizinische Umgebung und der Zustand des Kindes ihre Bedurfnisse der
elterlichen Rolle in den Hintergrund rickt (Butler et al., 2019a, S. 36). Die Inten-
sivstation sowie das Krankenhaus stellen fur Eltern in der Regel Neuland dar.
Der Ablauf sowie die Kultur missen erlernt werden, um Unsicherheiten zu mini-
mieren und Vertrauen und Verstandnis zu erlangen (Butler et al., 2019a, S. 36).
Butler et al. (2019a) erkennen, dass Eltern von der Erwartung gepragt sind, dass
das medizinische und pflegerische Personal als Experte ihnen das System PICU
erlautert (S. 36). Aus diesem Grund lasst sich eine Beziehung zwischen Gesund-
heitsfachkraften und Eltern feststellen, die jedoch nicht als Zusammenarbeit be-
zeichnet werden kann. Gesundheitsfachkrafte verfugen Uber eine Autoritat, wah-
rend die Eltern die Verantwortung fur die Pflege ihres Kindes abgeben (Butler et
al., 2017, S. 93).

5.2.2 EOL-Versorgung

Becoming a Team beschreibt die Phase, wenn Eltern realisieren, dass ihr Kind
stirbt. Die elterlichen Bedurfnisse und Wunsche verandern sich. Dies spiegelt
sich auch in der Beziehung zu den Gesundheitsfachkraften wider. Um als Team
zusammenzuarbeiten und sich an der Pflege ihres Kindes zu beteiligen, kommt
es zu einer Neukonstruktion der elterlichen Rolle sowie der des Personals (Butler
et al., 2018a, S. e28). Eltern konstruieren aufgrund der neuen Perspektive ihre

Rolle auf der padiatrischen Intensivstation neu. Die elterlichen Bedurfnisse sind
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abhangig von der bereits bestehenden Rolle der Eltern in Bezug auf ihr Kind. Es
besteht jedoch Konsens daruber, dass Eltern ,Trost und Unterstlitzung bieten”,
,an der Pflege teilnehmen” und ,das Kind schitzen” mochten (Butler et al., 2017,
S. 94). Ein weiterer Aspekt den Butler et al. (2018a) auffuhren, ist, dass Eltern,
trotz signifikanter Zeichen des bevorstehenden Todes, die Hoffnung nicht aufge-
ben (S. e29). Einige Mutter und Vater berichten, dass sie auf ein Wunder gewar-
tet haben (Butler et al., 2018a, S. €29). Die elterliche Rolle sowie das gewunschte
Mal an Umsetzung sind kein statischer Prozess, sondern unterliegen einer Ver-
anderung in Abhangigkeit von der Fahigkeit der Eltern, verschiedene Situationen
auf der padiatrischen Intensivstation zu meistern (Butler et al., 2017, S. 94). Die
Neukonstruktion der Rolle fir Gesundheitsfachkrafte verlagert sich von Experten
zu Fuhrungskraften. Dies beinhaltet das Managen der medizinischen Mal3nah-
men, wie zum Beispiel Verabreichen von Medikamenten sowie die Sicherstellung
einer bestmoglichen Pflege, um einerseits das Leiden des Kindes zu lindern als
auch den Tod zu verzégern, um Abschied nehmen zu kdnnen. Des Weiteren be-
inhaltet die Neugestaltung der Rolle, den Eltern Anweisung zu geben, welche
Aufgaben sie durchflihren und ibernehmen kénnen (Butler et al., 2018a, S. €29).
Insbesondere Eltern chronisch kranker Kinder bezeichnen Gesundheitsfach-
krafte und vor allem das Pflegepersonal als Teil der Familie des Kindes im Kran-
kenhaus. Die Erwartung bezieht sich auf die Ubernahme von Elternrollen, wie
zum Beispiel das Anbieten von Zuneigung, wenn die Eltern nicht anwesend sein
konnen (Butler et al., 2018a, S. €29). Wenn beide oben aufgeflihrten Rollen in
Einklang sind, erleben Eltern die Beziehung zum pflegerischen und medizini-
schen Personal als Zusammenarbeit. Grundlage dieser Zusammenarbeit sind
Respekt und Kooperation (Butler et al., 2018a, S. €29). Gelingt eine kooperative
Zusammenarbeit nicht, fihlen sich Eltern als Zuschauer (Butler et al., 2018a, S.
e30).

5.2.3 Die Zeit des Abschieds

Wenn der Tod unmittelbar bevorsteht, andert sich die Beziehung zwischen Eltern
und den Gesundheitsfachkraften erneut. In der dritten Phase Gradually Disenga-
ging liegt der Fokus nicht mehr auf der Zusammenarbeit fur das Kind, sondern

auf dem Unterstitzungsbedarf der Eltern. Die Phase ist in drei Hauptabschnitte
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gegliedert. Abschiedsphase, Nach Hause gehen sowie die Suche nach Unter-
stiitzung stellen wesentliche Elemente des Prozesses dar. Da Eltern oft nicht
wissen, wie sie sich von ihrem Kind verabschieden kdnnen, andert sich zu die-
sem Zeitpunkt die Eltern-Pflegenden-Beziehung. Der Fokus liegt auf der Unter-
stitzung der Eltern. Pflegefachkrafte fihren die Angehdrigen durch den Verab-
schiedungsprozess (Butler et al., 2018b, S. 479). Diese unterstitzende Bezie-
hung zwischen Eltern und Pflegefachkraften erlaubt es den Eltern, sich um den
Korper ihres Kindes zu kimmern, gewahrt Privatsphare und familiare Nahe, res-
pektiert den Abschiedsprozess und ermaoglicht es den Eltern, Erinnerungsstucke
zu schaffen, die sie behalten kénnen (Butler et al., 2017, S. 95). Wenn sich die
Eltern von ihrem Kind verabschiedet haben, beginnt der Prozess des Nach
Hause Gehens. Wahrend dieser Zeit andert sich die Beziehung zwischen Eltern
und den Gesundheitsfachkraften erneut. Der Fokus der Unterstitzung kon-
zentriert sich darauf, die Eltern auf das Verlassen des Krankenhauses, ohne ihr
Kind, vorzubereiten. In dieser Phase steht das Pflegepersonal den Eltern als An-
sprechpartner zur Seite und unterstiutzt sie in diesem Prozess. Der Unterstit-
zungsbedarf der Eltern kann in dieser Zeit unterschiedlich sein (Butler et al.,
2018b, S. 481; Butler et al., 2019b, S. e449). Die kontinuierliche Anwesenheit
des pflegerischen Personals ist dabei ein wesentlicher Faktor. Im Verlauf der Be-
treuung zieht sich das Pflegepersonal nach und nach zuruck. Die fortwahrende
Prasenz oder das Fehlen von Pflegefachkraften wirkt sich Uber die Zeit des Kran-
kenhausaufenthalts des Kindes hinaus aus und beeinflusst oft die gesamte
Wahrnehmung des Todes des Kindes durch die Eltern (Butler et al., 2018b, S.
481). Suche nach Unterstiitzung verdeutlichte das anhaltende Bedurfnis der El-
tern nach langfristiger und fortlaufender Unterstutzung, in der Regel von jeman-
dem, zu dem sie bereits auf der PICU eine Beziehung aufgebaut haben (Butler
et al., 2018b, S. 482-483).

5.3 Bediirfnisse und Unterstutzungsbedarf

Im Folgenden wird auf Basis der eruierten Bedarfe dargelegt, auf welche Art Pfle-
gefachkrafte Eltern am Lebensende ihres Kindes auf der PICU unterstltzten kon-
nen. Es werden Unterstutzungsmoglichkeiten beschrieben, welche sich aus den

Bedurfnissen, Wunschen und Erfahrungen ableiten lassen, von Eltern in Studien
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als hilfreich beschrieben werden oder zusatzlich in den verwendeten Studien ge-

nannt werden.
5.3.1 Elterliche Rolle und Eltern-Kind-Beziehung

Suttle et al. (2017) weisen darauf hin, dass die Forderung der Verbindung zu
ihrem Kind, wahrend der End-of-life-Phase durch die Unterstitzung der Eltern
bei der Aufrechterhaltung der Eltern-Kind-Beziehung geférdert werden kann (S.
1173). Integraler Bestandteil ist das Einbeziehen und das Ermutigen der Eltern
in die Pflege ihres Kindes (Caicedo et al., 2019, S. 340; Butler et al., 2018a, S.
€29-e30; Falkenburg et al., 2016, S. e215; Suttle et al., 2017, S. 1173). Butler et
al. (2018a) erganzen, dass sich die elterlichen Bedurfnisse sowie Wiinsche ge-
gebenenfalls taglich andern und daraus auch ein wechselndes Mal} an Beteili-
gung in der Pflege ihres Kindes entsteht (S. e30). Diese Erkenntnis in den Pfle-
geprozess zu integrieren, verdeutlicht die kooperative Zusammenarbeit zu den
Pflegefachkraften und starkt die elterliche Rolle (Butler et al., 2018a, S. €30). In
der Studie von Butler et al. (2018a) sind viele Eltern bereit, sich an der korperli-
chen Pflege zu beteiligen, was jedoch von Faktoren wie dem Alter oder der
Krankheitsgeschichte des Kindes beeinflusst wird (S. e28). Eltern, die dazu bereit
sind, haben in der Regel bereits zu Hause korperliche Pflege geleistet, aufgrund
des jungen Alters oder der chronischen Erkrankung ihres Kindes. Fir sie ist die
Pflege ein selbstverstandlicher Teil ihrer Elternrolle. Im Unterschied dazu sehen
Eltern von Jugendlichen die kérperliche Pflege weniger als ihre Aufgabe an. Die
Nichtbeteiligung wird nicht als Verlust, sondern als Aufrechterhaltung der Eltern-
rolle empfunden. Die pflegerischen Tatigkeiten variieren: von der Grundpflege
Uber das Haare bursten bis hin zum Verabreichen der oralen Medikamente (But-
ler et al., 2018a, S. e28-e29). Trost zu spenden und das Kind zu unterstitzen
ruckt in den Fokus der elterlichen Rolle, welches sich durch die Anwesenheit und
korperliche Nahe widerspiegelt (Butler et al., 2018a, S. e€28-e29; Falkenburg et
al., 2016, S. e214). Die Anwesenheit wahrend des Sterbens des Kindes und die
Beruhrungen sind ein wichtiger Aspekt fur die elterliche Rolle (Broden et al.,
2020, S. 115; Butler et al., 2015, S. e964; Suttle et al., 2017, S. 1174). Falkenburg
et al. (2016) schildern in ihrer Studie, dass die Berlhrung und die damit verbun-
dene Nahe notwendige Bedurfnisse sind, die vor allem kurz vor dem Tod am

intensivsten erlebt werden (S. e215). Der physische Kontakt zwischen Eltern und
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Kind symbolisiert die fortwahrende Bindung zwischen beiden (Falkenburg et al.,
2016, S. e215). Eltern von Kindern, die an einer akuten Erkrankung oder eines
Traumas erkranken, verspuren diese korperliche Nahe besonders stark (Falken-
burg et al., 2016, S. e215). Das Einbeziehen in die Pflege ihres Kindes, ermog-
licht kdrperliche Nahe zum Kind und zugleich elterliche Flursorge (Falkenburg et
al., 2016, S. e215). Um die Eltern-Kind-Beziehung und die elterliche Rolle nach
dem Versterben des Kindes aufrecht zu erhalten, bendtigen Eltern Zeit mit inrem
Kind bzw. mit dem Korper ihres Kindes. Dieser Zeitraum des Abschiednehmens
ist nicht zu definieren (October et al, 2018, S. 64). Die Pflegefachkrafte unterstut-
zen Eltern durch das Angebot, Erinnerungsstiicke zu erstellen, wie zum Beispiel
Handabdrucke, die Haarstrahne des Kindes oder Fotografien (Butler et al.,
2018b, S. 480; Caicedo et al., 2019, S. 340; October et al., 2018, S. 64). Diese
Andenken an ihr verstorbenes Kind haben verschiedene Funktionen. Einerseits
erleichtern sie den Ubergang vom Krankenhaus nach Hause, anderseits sind sie
eine greifbare Verbindung zum Kind (Broden et al., 2020, S. 118; Caicedo et al.,
2019, S. 340; October et al., 2018, S. 64). Ein weiteres Bedurfnis von Eltern ist
die Pflege des verstorbenen Kindes (Butler et al., 2018b, S 479; Caicedo et al.,
2019, S. 340; October et al., 2018, S. 64). Waschen oder Baden sowie das An-
ziehen nach dem Entfernen der intensivmedizinischen Zu- und Ableitungen soll
die Erinnerung der Eltern an diesen Moment versuchen zu ,normalisieren®
(October et al., 2018, S. 64). Die postmortale Pflege als auch das Schaffen von
Erinnerungssticken kénnen einige Eltern nicht allein durchfiihren und sind auf
die Hilfe und Anleitung von Pflegefachkraften angewiesen (Butler et al., 2018Db,
S. 479-480). Falkenburg et al. (2016) erlautern, dass nicht nur die Nahe zum Kind
durch Beruhrung bedeutsam ist, sondern auch das Schaffen von Erinnerungs-
stliicken physische Nahe vermittelt (S. e215). Neben den oben aufgefiihrten Er-
innerungssticken gibt es Eltern, die zum Beispiel Schlauche oder Pflaster sam-
meln, um Erinnerungen zu schaffen (Falkenburg et al., 2016, S. e215). Das Ein-
beziehen von kulturellen, religidsen, spirituellen Bedurfnissen sowie personlichen
Uberzeugungen stellen weitere Aspekte der Begleitung von Eltern am Lebens-
ende ihres Kindes dar (Broden et al., 2020, S. 115; Butler et al., 2015, S. e969;
Suttle et al., 2017, S. 1173-1174). Spiritualitat spielt eine wesentliche Rolle bei
den Trauerreaktionen von Erwachsenen. Insofern kann die Mdglichkeit, religio-

sen oder spirituellen Uberzeugungen zum Ausdruck zu bringen, fir Familien
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Trost und einen Sinn darstellen (Suttle et al., 2017, S. 1174). Suttle et al. (2017)
heben die Aufrechterhaltung der Verbindung zum sterbenden Kind als wichtigs-
tes spirituelles Bedurfnis hervor (S. 1173). Die Prasenz von Geistlichen wird von
Eltern geschatzt, wobei dies sowohl Krankenhausgeistliche als auch der ihnen
bekannte Gemeindepfarrer betrifft (Butler et al., 2015, S. €969). Beten oder auch
das Durchfihren spiritueller Rituale spendet Eltern Kraft. Pflegefachkrafte kon-
nen Eltern unterstitzen, Kontakt zu moglichen Ressourcen herzustellen, um
diese Bedurfnisse zu erfullen (Broden et al., 2020, S. 115). Eltern winschen sich
das Einbinden von Seelsorgern, aber auch Trauergruppen friher im Verlauf des
Aufenthaltes und nicht erst im Rahmen des Sterbens oder nach dem Tod (Butler
etal, 2019b, S. e448).

5.3.2 Kommunikation und Information

Kommunikation in einem einfiihlsamen Ton ist wichtig, um auf die Bedulrfnisse
von Eltern einzugehen (Suttle et al., 2017, S. 1173). Ein wesentlicher Aspekt ist
die kontinuierliche Informationsbeschaffung, um die elterliche Rolle zu bewahren
(Butler et al., 2015, S. €964). Die Ungewissheit Uber den Zustand ihres Kindes
und die Umgebung der hochtechnisierten Intensivstation fuhren zur Hilflosigkeit,
welche durch das fehlende medizinische Wissen verstarkt wird (Butler et al.,
2019a, S. 36; Falkenburg et al., 2018, S. €159). In dieser Zeit sind ehrliche Infor-
mationen von grof3er Bedeutung (Broden et al., 2020, S. 114; Butler et al., 2019Db,
S. 449; Caicedo et al., 2019, S. 340; Falkenburg et al., 2018, S. e160; Suttle et
al., 2017, S. 1173). Zu verstehen, was passiert, kann Eltern retrospektiv helfen,
den Tod des Kindes zu verarbeiten. Dies fordert das Vertrauen und gibt Eltern
die Sicherheit, dass ihr sterbendes Kind die bestmaogliche Versorgung erhalt (Fal-
kenburg et al., 2018, S. €159-160; Suttle et al., 2017, S. 1173). Vor allem in Kri-
senzeiten sind Informationen wichtig, um diese Momente zu verstehen. Eltern
modchten in der Kommunikation mit dem Personal eine verstandliche Sprache
ohne Fachjargon erhalten. Wenn es ndtig ist, sollen Informationen erneut wieder-
holt und verstandlich dargestellt werden (Broden et al., 2020, S. 114; Caicedo et
al., 2019, S. 340; Suttle et al., 2017, S. 1173). In ihrer Studie aus dem Jahr 2019
weisen Caicedo et al. darauf hin, dass die Kommunikation in der praferierten

Sprache der Eltern auf dem von ihnen verstandenen Niveau von entscheidender
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Bedeutung ist, um sicherzustellen, dass die Informationen von den Eltern ver-
standen und verinnerlicht werden (S. 340). Butler et al. (2019b) erganzen, dass
Eltern den Wunsch auldern, die Informationen sowohl schriftlich als auch mind-
lich zu erhalten (S. e449). Des Weiteren wird durch die Verwendung von Bildern
oder Diagrammen in der Informationsvermittiung eine bessere Verstandlichkeit
des Sachverhalts gewahrleistet (Butler et al., 2019b, S. e449). In der Zeit nach
dem Tod des Kindes und vor Verlassen des Krankenhauses haben Eltern viele
Fragen, wie zum Beispiel: ,Was passiert mit dem Korper des Kindes nach Ver-
lassen der PICU?“, ,Wie kann der Kérper des Kindes in der Leichenhalle betrach-
tet werden?* (October et al., 2018, S. 65). Es ist sehr wahrscheinlich, dass sich
Eltern in dieser Zeit nicht an die gewunschten Informationen erinnern kdnnen, so
dass die Moglichkeit geboten wird, die Fragen zu einem spateren Zeitpunkt er-
neut zu stellen. Dies koénnte sich vorteilhaft auf ihre Erfahrungen und ihren Trau-
erprozess ausuben. Fur dieses Angebot sollte sichergestellt werden, dass die
Eltern Uber die Kontaktdaten des Krankenhauses verfugen. Eine weitere Mog-
lichkeit vor der Entlassung ist die Benennung einer Kontaktperson bzw. eines
Ansprechpartners aus der Familie und dessen Kontaktdaten, um die Eltern zu
entlasten (October et al., 2018, S. 64).

5.3.3 Beziehungsorientierende Pflege

Zusammenarbeit, Kontinuitat und Mitgefuhl sind weitere Schlusselbedurfnisse,
die aus der Literatur entnommen werden und unter dem Begriff der beziehungs-
orientierenden Pflege zusammengefasst werden. Die padiatrische Pflege um-
fasst die ganzheitliche Betreuung sowohl des Patienten als auch seines individu-
ell definierten familiaren Umfeldes, zu dem Eltern, Geschwister, Verwandte,
Freunde und Angehdrige gehoéren kdnnen (Broden et al., 2020, S. 112). Broden
et al. (2020) betonen, dass die enge Zusammenarbeit zwischen Eltern und Pfle-
gefachkraften eine entscheidende Rolle einnimmt (S. 114). Diese Beziehung, ge-
pragt von gegenseitiger Unterstitzung, tragt synergistisch zur optimalen Betreu-
ung des Kindes bei. Durch diese Zusammenarbeit entwickeln Pflegefachkrafte
ein tiefgreifendes Verstandnis fiur die individuellen Bedurfnisse der Kinder und
ihrer Familien. Die gegenseitige Unterstiitzung férdert Vertrauen und Zufrieden-
heit mit den jeweiligen Rollen von Eltern und Pflegefachkraften und spendet Trost
(Broden et al., 2020, S. 114; Butler et al., 2018a, S. e30). Pflegefachkrafte sind

37



Ergebnisse

das Bindeglied zwischen Eltern und der ihnen unbekannten Situation (Butler et
al., 2015, S. €969). In mehreren Studien wird Mitgefihl als ein wichtiger Faktor in
der Begleitung von Eltern mit ihrem sterbenden Kind beschrieben, welche die
Menschlichkeit ausdruckt und Verbindung zwischen Eltern und dem Pflegeper-
sonal fordert (Broden et al., 2020, S. 114; Butler et al., 2015, S. €969; Suttle et
al., S. 1174). Dies spiegelt sich im Umgang zwischen Pflegefachkraften und dem
zu betreuendem Kind wider. Dass Pflegefachkrafte mit dem Kind kommunizieren,
obwohl es sediert und beatmet ist, bleibt in positiver Erinnerung (Falkenburg et
al., 2018, S. e160). Butler et al. (2015) weisen darauf hin, dass Eltern es als po-
sitiv empfinden, wenn das pflegerische Personal sich die Zeit nimmt, ihr Kind
kennenzulernen und es beim Namen zu nennen (S. €969). Mitgefuhl durch kleine
Gesten, wie das Anbieten von Taschentuchern, wird von den Eltern als hilfreich
empfunden. Dies gilt auch fur die Begleitung von weiteren Angehorigen (Butler
et al., 2018b, S. 480; October et al., 2018, S. 64). Eltern betonen den zwischen-
menschlichen Kontakt zum Pflegepersonal. Personliche Gesprache als auch das
Teilen von Emotionen, wie das gemeinsame Weinen, sowie Empathie in Form
von fursorglichen Interventionen und zwischenmenschliche Interaktion sind Be-
durfnisse, die Eltern bendétigen (Broden et al., 2020, S. 114; Butler et al., 2015,
S. €969; Falkenburg et al., 2018, S. e160). Normale Gesprache zu fuhren, hilft
Eltern in Zeiten der Krise und minimiert die Distanz zu den Pflegefachkraften
(Falkenburg et al., 2018, S. e160). Eltern benétigen Pflegepersonal, das sie ein-
fuhlsam durch den Prozess des Sterbens begleitet und sie auf den Tod vorberei-
tet (Butler et al., 2015, S. €969). Neben Mitgefuhl stellt Vertrauen eine weitere
Unterstutzung dar. Dies gelingt durch im Vorfeld bereitgestellte Kontinuitat der
elterlichen Betreuung durch die Anwesenheit von bekanntem pflegerischem oder
bekanntem arztlichem Personal bis zum Verlassen des Krankenhauses (Butler
et al., 2018b, S. 480; October et al., 2018, S. 64). Kontinuitat in der Betreuung
durch die vertrauten Pflegefachkrafte verbessert die Kommunikation auf beiden
Seiten und baut ein Vertrauensverhaltnis auf (Butler et al., 2018a, S. €29-e30).
Um die Kontinuitat der Unterstltzung zu erleichtern, sollte die Mdglichkeit gege-
ben werden, Freunde und weitere Familienangehdrige miteinzubeziehen (Butler
etal.,, 2015, S. e969; Suttle et al., 2017, S. 1174). Dies ist besonders wichtig, weil
die Unterstutzung vom Personal der PICU nach Verlassen des Krankenhauses
endet und auf Freunde und Familie Ubertragen wird (Suttle et al., 2017, S. 1174).
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Die Anwesenheit sowie das Mitbringen von Nahrungsmitteln und Kleidung sei-
tens der Angehorigen stellen eine weitere Mdglichkeit dar, wie Pflegefachkrafte
Unterstutzung leisten konnen (Butler et al., 2015, S. €969). Eltern winschen sich
vertraute Pflegefachkrafte, wahrend ihr Kind stirbt (Butler et al., 2019b, S. e449).
Des Weiteren erleben Eltern den Tod ihres Kindes als unpersonlich, wenn zu viel
unbekanntes Personal in dieser Zeit anwesend ist (Butler et al., 2018b, S. 481).
Wenn dies nicht moglich ist, sollte sichergestellt werden, dass andere bekannte
Mitarbeiter der Station anwesend sind, um ein Gefuhl des Vertrauens zu vermit-
teln (October et al., 2018, S. 64). Butler et al. (2018b) weisen darauf hin, dass die
kontinuierliche Betreuung der Eltern einen mafigeblichen Einfluss darauf hat, wie
sie sich wahrend des Abschieds vom Kind unterstutzt fuhlen (S. 483). Eltern win-
schen sich die Kontinuitat Gber den Tod des Kindes hinaus (Butler et al., 2019b,
S. 449). Neben der oben aufgeflhrten postmortalen Pflege und das Schaffen von
Erinnerungssticken bendtigen einige Eltern auch die Anwesenheit von Pflege-
fachkraften beim Packen der Kliniktasche bis hin zur Begleitung der Eltern zum
Auto sowie Unterstutzung beim Transport nach Hause (Butler et al., 2018b, S.
481; Butler et al., 2019b, S. e449).

5.3.4 Umweltgestaltung

Butler et al. (2019c) stellen fest, dass die Umgebung der padiatrischen Intensiv-
station Einfluss auf die Beziehungsgestaltung zwischen Eltern und den Gesund-
heitsfachkraften hat (S. 30). Um den Einbezug der Eltern zu gewahrleisten, mis-
sen die Umweltfaktoren der PICU angepasst werden. Raumliche Gegebenheiten
sowie Zeit sind ausschlaggebend, um den Eltern die Moglichkeit zu geben, so
nah wie moglich am Bett des Kindes zu sein und in die Pflegetatigkeit integriert
zu werden. Dies kann den Stress der hochtechnisierten Intensivstation sowie das
drastische Verandern des auf’eren Erscheinungsbildes des Kindes minimieren.
Gelingt dies nicht, kann es dazu flhren, dass Eltern ihre akute Trauer in den
letzten Momenten nicht ausdricken kdnnen (Broden et al., 2020, S. 115). In ihrer
Studie aus dem Jahr 2017 weisen Suttle et al. darauf hin, dass eine einladende
Umgebung den Komfort in der Trauerzeit fordert (S. 1174). Um ihr Kind besuchen
zu konnen, bendtigen Eltern einen uneingeschrankten Zugang zu ihrem Kind
(Butler et al., 2019c, S. 32; Suttle et al., 2017, S. 1174). Dies hilft ihnen, ihrer

Rolle gerecht zu werden und sich auf der PICU willkommen zu fuhlen (Butler et
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al., 2019c, S. 32). Das Bereitstellen eines Bettes oder bequemer Stlhle schafft
einerseits die Nahe zum Kind als auch eine einladende Atmosphare auf der PICU
(Butler et al., 2019c¢, S. 32; Falkenburg et al., 2016, S. e215). Dies wird erganzt
durch das Angebot von Snacks und Getranken, um die PICU nicht zu verlassen
und beim Kind zu bleiben (Butler et al., 2019c, S. 32). Das Schaffen eines famili-
aren Umfelds gelingt Eltern einerseits durch den Einbezug von Freunden sowie
weiteren Familienmitgliedern, als auch durch das Mitbringen personlicher Gegen-
stande von zu Hause (Butler et al., 2015, S. €969; Butler et al., 2019c, S. 32).
Eltern bendtigen neben der PICU weitere Orte, um unterstitzt zu werden (Butler
et al., 2015, S. €969). Einrichtungen zur Selbstpflege, wie zum Beispiel die Mog-
lichkeit zu duschen sowie einen Raum, um Freunde und Familie unterzubringen
(Butler et al., 2015, S. e969; Suttle et al., 2017, S. 1174). Die Moglichkeit eines
Schlafplatzes in der Nahe der padiatrischen Intensivstation wird als weitere prak-
tische Unterstitzung aufgezeigt (Butler et al., 2015, S. €964). Eltern wiinschen
sich einen Raum fur die Privatsphare. Dies bedeutet die Bereitstellung eines ru-
higen Ortes fur das sterbende Kind, der so wenig wie mdglich medizinisch ge-
staltet ist und ausreichend grof} ist fur weitere Familienmitglieder. Dies sollte die
oben beschriebene einladende Atmosphare vervollstandigen (Butler et al., 2015,
S. €964, Butler et al., 2019b, S. e449). Es ist fur Eltern von entscheidender Be-
deutung, dass sie in der jungsten Vergangenheit mit inrem Kind ausreichend Pri-
vatsphare und Intimitat haben (Butler et al., 2015, S. €969, Butler et al., 2018b,
S. 480). October et al. (2018) legen dar, dass Eltern Privatsphare als Abgeschie-
denheit von den Blicken, Gerauschen und der Anwesenheit anderer empfinden
(S. 64-65). Um den Angehdrigen die Mdglichkeit zu geben, in Ruhe Abschied zu
nehmen und einen ruhigen Ort zu schaffen, der den Eltern Privatsphare bietet,
kénnen Pflegefachkrafte verschiedene MalRnahmen ergreifen. Dazu zahlen bei-
spielsweise das Anbringen von Jalousien oder das SchlieBen von Turen, das
Vermeiden lauter Gesprache vor dem Zimmer oder auch die Mdglichkeit Zeit al-
lein mit dem verstorbenen Kind zu verbringen (October et al., 2018, S. 64-65).
Diese Situationsfaktoren zu erkennen, kann das Verhaltnis zwischen Eltern und
den Gesundheitsfachkraften verbessern (Suttle et al., 2017, S. 1174).
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6 Diskussion

Ausgehend von der Forschungsfrage Wie kbnnen Pflegefachkréfte Eltern beglei-
ten, wenn ihr Kind unerwartet auf einer p&diatrischen Intensivstation verstirbt?
kann kein Konzept fur Akutsituation gefunden werden. Im Rahmen der Annahe-
rung an die Forschungsfrage konnen Bedurfnisse und Wunsche von Eltern eru-
iert werden, die zur Unterstutzung bei der Trauerbewaltigung des Kindstodes
wahrend der Sterbephase und danach beitragen. Diese Befunde kénnen sowohl
in aktuellen Studien mit Eltern, deren Kinder Jahre zuvor verstorben sind, als
auch mit systematischen Ubersichtsarbeiten belegt werden. Die Ergebnisse die-
ses Reviews zeigen, dass es eine Vielzahl von unterstitzenden Interventionen
fur Pflegefachkrafte in der Elternbegleitung gibt. Es zeigt sich, dass diese, da sie
aus Wiinschen und Bedurfnissen abgeleitet sind, nicht tberall im Begleitungs-
prozess umgesetzt werden und eine Diskrepanz zwischen Bedarf und konkreter
praktischer Anwendung besteht. Im Rahmen dieser systematischen Literatu-
rubersicht werden die Ergebnisse von insgesamt dreizehn wissenschaftlichen Ar-
beiten zusammengetragen, welche sich mit Gesundheitsergebnissen, Bezie-
hungsgestaltung und Bedurfnissen trauernder Eltern wahrend des gesamten Auf-
enthaltes bis zum Versterben des Kindes beschaftigen. Die Ergebnisse aus dem
Kapitel 5.1 verdeutlichen, dass es fur das pflegerische Personal auf einer padiat-
rischen Intensivstation von Bedeutung ist, sich der Tatsache bewusst zu sein,
dass der Tod eines Kindes flr die Eltern eine traumatische Erfahrung darstellt,
die zu einer langanhaltenden Trauerreaktion sowie gesundheitlichen Risiken fuh-
ren kann (Falkenburg et al., 2018). Die Trauer von Eltern eines verstorbenen Kin-
des ist intensiv und kann zu komplizierter Trauer und Langzeitfolgen flhren
(Suttle et al., 2017). October et al. (2018) verweisen auf Unterstitzungsangebote
uber den Krankenhausaufenthalt hinaus. Diese Kenntnis kann den Pflegefach-
kraften dabei behilflich sein, trauernde Eltern wahrend des Krankenhausaufent-
halts und dartber hinaus zu unterstutzen. Klinikinterne Trauerprogramme wie sie
Butler et al. (2015), Butler et al. (2018b) sowie Butler et al. (2019b) und Nachsor-
gegesprache, wie sie Butler et al. (2018b) und October et al. (2018) aufzeigen,
sollten Teil der Betreuungsinterventionen sein und in jedem Krankenhaus mit ei-

ner padiatrischen Intensivstation implementiert werden. Pflegefachkrafte sollten
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an den Nachsorgegesprachen teilnehmen. Daruber hinaus sollte ein Bewusst-
sein dafur vorhanden sein, dass Eltern den Kontakt auch nach dem Kranken-
hausaufenthalt winschen (Butler et al., 2018b). Ob dies umsetzbar ist und von
allen Pflegefachkraften gewunscht wird, erscheint fraglich. Fur das Pflegeperso-
nal ist es wichtig zu wissen, dass die Begleitung der Eltern eines sterbenden Kin-
des nicht mit dem Tod endet, sondern noch Jahre danach von Bedeutung ist
(Falkenburg et al., 2018). Da das gesamte Familiensystem vom Tod des Kindes
betroffen ist (October et al., 2018), konnen Nachsorgegesprache und Trauerpro-
gramme ein unterstitzendes System aus der Umwelt zur Wiederherstellung der
Familiengesundheit nach dem Modell der familien- und umweltbezogenen Pflege
von Friedemann & Kdhlen (2018) darstellen. Die Bedurfnisse der Eltern zu er-
kennen und zu verstehen, bedeutet auch anzuerkennen, dass sich diese im
Laufe des Krankenhausaufenthalts verandern, insbesondere in Bezug auf die el-
terliche Rolle und die Beziehung zu den Gesundheitsfachkraften, wie in Kapitel
5.2 beschrieben. Butler et al. (2019a) zeigen auf, dass sich die Eltern zu Beginn
zuruckziehen und die Gesundheitsfachkrafte als Experten in den Mittelpunkt ri-
cken, um eine adaquate Versorgung des Kindes zu gewahrleisten. Die Zusam-
menarbeit zwischen Eltern und Gesundheitsfachkraften, wenn der Tod des Kin-
des feststeht, fuhrt zu einem Rollenwechsel. Die Elternrolle mit ihren unterschied-
lichen Bedurfnissen steht in dieser Zeit im Mittelpunkt. Die Gesundheitsfachkrafte
unterstitzen die Eltern dabei, ihre Rolle aufrechtzuerhalten. Gleichzeitig Uber-
nehmen sie eine Flhrungsrolle und begleiten die Eltern durch die neue Situation
(Butler et al., 2018a). Kurz vor und nach dem Tod des Kindes ruckt die Unterstut-
zung der elterlichen Bedurfnisse in den Mittelpunkt der Beziehung zwischen EI-
tern und Gesundheitsfachkraften (Butler et al., 2018b). Die Vorbereitung auf die
Entlassung aus dem Krankenhaus und die kontinuierliche Prasenz der Pflege-
fachkrafte sind in dieser Phase von entscheidender Bedeutung, da sie die Wahr-
nehmung der gesamten Erfahrung negativ beeinflussen kénnen (Butler et al.,
2018b). Das Wissen um die Rollen, die Eltern den Gesundheitsfachkraften und
sich selbst zuweisen, kann helfen, nicht nur die Bedlrfnisse der Eltern, sondern
auch ihr Verhalten gegenuber dem Personal zu verstehen. Um Kongruenz im
Sinne der Theorie des systemischen Gleichgewichts herzustellen, kdnnen sich
Pflegefachkrafte im Pflegeprozess an diesem Akronym orientieren. Die Aufrecht-

erhaltung der Elternrolle sowie der Eltern-Kind-Beziehung kdnnen als zentrales
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Bedurfnis identifiziert werden (Suttle et al., 2017). Das Einbeziehen der Eltern in
die Pflege des Kindes ist ein zentraler Aspekt, um die Eltern-Kind-Beziehung und
damit die Elternrolle aufrechtzuerhalten (Butler et al., 2018a; Caicedo et al., 2019;
Falkenburg et al., 2016; Suttle et al., 2017). Das Ausmal} der Pflegeaktivitaten
variiert und kann sich taglich andern (Butler et al., 2018a). Broden et al. (2020),
Butler et al. (2015), Butler et al. (2018a), Falkenburg et al. (2018) und Suttle et
al. (2017) verdeutlichen, dass die physische Nahe zum Kind ein weiteres Attribut
der Elternrolle ist. Sie symbolisiert die Eltern-Kind-Bindung (Falkenburg et al.,
2018). Die Elternrolle endet nicht mit dem Tod des Kindes. Die postmortale
Pflege des Kindes durch die Eltern sowie die Schaffung von Erinnerungsstlicken,
wie Butler et al. (2018b), Caicedo et al. (2019) sowie October et al. (2018) in ihren
Ergebnissen zeigen, sind MaRnahmen zur Aufrechterhaltung der Elternrolle. Bro-
den et al. (2020), Butler et al. (2015) und Suttle et al. (2017) verweisen auf kultu-
relle, religiése und spirituelle Bedlrfnisse von Eltern zur Aufrechterhaltung der
Elternrolle. Nach Friedemann & Kdhlen (2018) ist die Elternrolle ein Subsystem
des Familiensystems. Um Kongruenz zu erreichen, mussen Eltern dabei unter-
stutzt werden, ihre Angste zu minimieren. Dies bedeutet, Harmonie mit der Um-
welt herzustellen. Die Ablaufe auf der padiatrischen Intensivstation kdnnen ver-
andert werden, dass die elterliche Rolle erhalten bleibt und Angste minimiert wer-
den, z. B. durch die Einbeziehung der Eltern in die Bettenvisite und die Pflege
am Bett durch Pflegefachkrafte. Kinder, die, wie im theoretischen Hintergrund
beschrieben, akut versterben, haben im Vergleich zu chronisch kranken Kindern
eine kurzere Verweildauer auf der Station (Mu et al., 2019). Das Pflegepersonal
sollte sich dessen bewusst sein und die in Kapitel 5.3 beschriebenen Unterstut-
zungsangebote vorausschauend anbieten. Dies verdeutlicht, dass die Einbezie-
hung der Eltern in die Pflege, sofern gewlinscht, so frih wie méglich erfolgen
sollte. Nach Friedemann & Koéhlen (2018) verbindet Spiritualitat Systeme mitei-
nander und fuhrt zu einer emotionalen Verbundenheit, die sich in den Ergebnis-
sen durch die Verbundenheit mit dem Kind zur Aufrechterhaltung der Eltern-Kind-
Beziehung zeigt. Die Ergebnisse dieser Ubersichtsarbeit zeigen, dass Kommuni-
kation ein wesentlicher Bestandteil der Bedurfnisse von Eltern ist. Eine kontinu-
ierliche, ehrliche und einfihlsame Informationsvermittlung scheint fur Eltern hilf-
reich zu sein (Suttle et al., 2017), um ihre Hilflosigkeit zu minimieren und den Tod

des Kindes besser zu verarbeiten (Butler et al., 2019a; Falkenburg et al., 2018).
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Die Verstandlichkeit der Kommunikation ist dabei von entscheidender Bedeu-
tung. Sie sollte auf einem Niveau erfolgen, das von den Eltern leicht verstanden
werden kann. DarUber hinaus ist es wichtig, dass die verwendeten Begriffe nicht
aus der medizinischen Fachsprache stammen (Broden et al., 2020; Caicedo et
al., 2019; Suttle et al., 2017). Butler et al. (2019b) verweisen auf die schriftliche
und mundliche Kommunikation. Kommunikation bedeutet fur Eltern, die Situation
zu verstehen und ruckblickend den Tod ihres Kindes zu begreifen (Falkenburg et
al., 2018; Suttle et al., 2017). Die Moglichkeit fur Eltern, nach dem Krankenhaus-
aufenthalt Fragen zu klaren, kann sich positiv auf die Trauerbewaltigung auswir-
ken. Die Einbeziehung von Familienangehorigen als unterstutzende kommunika-
tive Verbindung ist ebenfalls von grofer Wichtigkeit fur die Eltern, so October et
al. (2018). Es scheint von entscheidender Bedeutung zu sein, dass Pflegefach-
krafte sich der Bedeutung einer einfiihlsamen und verstandlichen Informations-
vermittlung bewusst sind. Schulungen zur Kommunikation in Krisensituationen
sollten angeboten werden. Die beziehungsorientierende Pflege ist ein weiteres
Ergebnis dieses Reviews. Neben der Zusammenarbeit mit den Gesundheitsfach-
kraften wird nicht nur die elterliche Rolle unterstitzt, sondern auch Zufriedenheit
und Vertrauen geférdert (Broden et al., 2020; Butler et al., 2018a). Letzteres
scheint ein wichtiger Aspekt zu sein, der vor allem durch die Kontinuitat der be-
kannten Gesundheitsfachkrafte erreicht wird. Kontinuitat schafft eine Basis, um
die Bedurfnisse des anderen zu verstehen und zu unterstitzen (Butler et al.,
2018a). Mitgeflhl ist ebenso wichtig flr die Eltern, um sich auf das Personal der
PICU einzulassen, da sie auf die Hilfe anderer angewiesen sind, um ihrer Eltern-
rolle gerecht zu werden (Butler et al., 2018b; October et al., 2018). Die Einbezie-
hung anderer Familienmitglieder ist Teil der beziehungsorientierenden Pflege
und sichert die Kontinuitat vertrauter Personen (Butler et al., 2015; Suttle et al.,
2017). Das Konzept der familien- und umweltbezogenen Pflege und die Theorie
des systemischen Gleichgewichts von Friedemann & Kohlen (2018) spiegelt die
Ergebnisse wider. Das Konzept schliel3t alle Angehdrigen in das Familiensystem,
die als Teil der Familie betrachtet werden, mit ein. Die Einbeziehung der Ange-
hérigen im Rahmen der EOL-Versorgung zur gegenseitigen Unterstitzung spie-
gelt dieses Konzept ebenfalls wider. Daruber hinaus wird das Konzept der Pflege
als Pflege des gesamten Familiensystems verstanden. Die Ergebnisse zeigen,

dass Kontinuitat Vertrauen schafft und die Zusammenarbeit fordert. Dazu gehort
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auch das Verstandnis fur die Bedurfnisse und Wiunsche des anderen, wie auch
Friedemann & Koéhlen (2018) darlegen. Die Einflisse der PICU-Umgebung und
die Anpassung daran beeinflussen sowohl die Beziehungsgestaltung zu den Ge-
sundheitsfachkraften als auch die elterliche Rolle und die daraus resultierenden
Bedurfnisse und Trauerreaktionen (Butler et al., 2019c). Aspekte, die einen gro-
Ren Einfluss haben, sind sowohl der raumliche als auch der zeitliche Rahmen
(Broden et al., 2020). Zeit mitihrem Kind zu verbringen und die Moglichkeit, ihnrem
Kind physisch nahe zu sein, sind Wlnsche, die Pflegefachkrafte den Eltern er-
moglichen sollten. Eine ruhige Atmosphare und die Moglichkeit, dem Kind kor-
perlich so nahe wie moglich zu sein, sind Bedirfnisse der Eltern, insbesondere
wahrend des Sterbeprozesses (Butler et al., 2015; Butler et al., 2018b; Butler et
al., 2019b). Die Umwelt geht Uber die padiatrische Intensivstation hinaus. Ruck-
zugs- und Schlafmoglichkeiten fur Eltern sind wiinschenswert (Butler et al., 2015;
Suttle et al., 2017). Friedemann & Kdhlen (2018) verweisen in ihrem Konzept auf
die Anpassung des Systems Mensch an die Umwelt. Die Anpassung der eigenen
Systemablaufe an die der Umwelt und die Eliminierung storender Einflisse spie-
geln sich in den Ergebnissen wider. Der Wunsch der Eltern, das Patientenzimmer
durch das Mitbringen personlicher Gegenstande und das Einbeziehen weiterer
Familienmitglieder und Freunde in eine familiare Umgebung zu gestalten (Butler
et al., 2015; Butler et al., 2019c), zeigt diesen Anpassungsprozess. Die Unter-
bringung der Kinder in Einzelzimmern, die Bereitstellung von Beistellbetten fur
die Eltern und die Schaffung von Rickzugsmadglichkeiten kbnnen dazu beitragen,
die Eltern zu unterstitzen, sie willkommen zu heil3en und ihnen ruckblickend das
Gefuhl zu geben, gut begleitet worden zu sein. Es ist zu beachten, dass die Er-
fahrungsberichte der Eltern vermutlich nicht immer die Realitat widerspiegeln,
sondern ruckblickend berichten, welche Aspekte sie im Prozess gegebenenfalls
unterstutzt hatten. Die Ergebnisse der Bedurfnisse und Wiinsche und die daraus
abgeleiteten Unterstlitzungsangebote stellen eine Orientierungshilfe flr das Pfle-
gepersonal in der Begleitung von Eltern unerwartet sterbender Kinder dar. Die in
Kapitel 5.3. dargestellten retrospektiv geduRerten Wiinsche und Bedurfnisse der
Eltern machen deutlich, dass das Pflegepersonal sich seiner Rolle bewusst sein
sollte, um die Bedurfnisse der Eltern erkennen und sie in ihrer Elternrolle adaquat

unterstitzen zu konnen.
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7 Methodendiskussion

Bereits bei der orientierenden Recherche zeigt sich, dass es keine Konzepte fur
die Begleitung von Eltern in Akutsituationen gibt. Viele der gefundenen Arbeiten
basierten auf einem palliativen Ansatz in der Begleitung. Vor diesem Hintergrund
werden die aus der Forschungsfrage generierten Suchbegriffe und Synonyme
spezifiziert, um palliative Konzepte auszuschlie3en. Das Ergebnis ist, dass trotz
Anderung der Suchbegriffe und Hinzufligen von Schlagwortern in den Datenban-
ken Cinahl und Pubmed keine Treffer erzielt werden. Wahrend der vorangegan-
genen Recherche und dem bereits erarbeiteten theoretischen Hintergrund zum
Thema erwarteter und unerwarteter Tod wird deutlich, dass es Studien zur Un-
terstitzung von Eltern im Trauerprozess gibt. Die Recherchestrategie wird gean-
dert, um die Bedurfnisse, Winsche und Erfahrungen der Eltern zu ermitteln.
Nachdem der Suchstring festgelegt ist, wird die Suche auf die APA Psycinfo-
Datenbank ausgeweitet, um mehr Literatur zu genieren. Die intensive Auseinan-
dersetzung mit der Thematik fuhrt zu einer Vielzahl von Studien. Nach einer ers-
ten Durchsicht der Abstracts werden viele Ergebnisse als nicht relevant einge-
stuft, jedoch wird ausreichend Literatur fir eine vollstandige Durchsicht und an-
schliellende Aufnahme in die Thesis identifiziert. Im Schneeballverfahren werden
weitere Studien gefunden, die in die Vollsichtung mitaufgenommen werden. In
der Konsequenz |asst sich festhalten, dass die durchgeflhrte Literaturrecherche
erfolgreich ist und relevante Literatur identifiziert werden kann. Im Rahmen des
Schreibprozesses wird festgestellt, dass weitere Literatur zur Beantwortung der
Fragestellung mit aufgenommen werden kann, die jedoch nicht extrahiert wird,
um den Fokus der Arbeit nicht zu verlieren. Die Vielfalt der Literatur - Reviews,
Metaanalyse und qualitative Studien - sowie der zeitliche Rahmen der Recherche
und die unterschiedlichen Datenerhebungen in den verschiedenen Jahren zeigen
ubereinstimmende Bedurfnisse und Winsche der Eltern und gewahrleisten eine
Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf die Praxis. Die Tatsache, dass Literatur aus
Amerika, den Niederlanden und Australien, daher ausschlieB3lich englischspra-
chige Studien bertcksichtigt werden, kdnnte die Ergebnisse beeinflussen und die
Ubertragbarkeit beeintrachtigen. Durch das Einbeziehen von Literatur, die so-
wohl die Sterblichkeit von Kindern mit chronischen als auch mit akuten Erkran-

kungen berlicksichtigt, sollte die Ubertragbarkeit nicht eingeschrankt sein.
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8 Fazit

Die in dieser Bachelorthesis verwendeten Forschungsarbeiten fuhren zu einer
Annaherung an die Beantwortung der Forschungsfrage. Die Ergebnisse kdnnen
miteinander verknupft werden. Der Bezug zum theoretischen Hintergrund wird
hergestellt, in dem die familien- und umweltbezogene Pflege und die Theorie des
systemischen Gleichgewichts auf die Bedurfnisse und die daraus resultierenden
Unterstlitzungsangebote angewendet werden. Die Ergebnisse dieser Thesis ver-
deutlichen, dass es flur das Personal der PICU unerlasslich ist, eine Umgebung
und ein Unterstlutzungssystem zu entwickeln, welches Eltern in Akutsituationen
hilft. Pflegefachkrafte sollten fur die Winsche und Bedurfnisse der Eltern sensi-
bilisiert werden, um sie in dieser Akutsituation besser betreuen zu kénnen. Die
Bedurfnisse und Wiinsche der Eltern sollten im Mittelpunkt dieser Arbeit stehen.
Die Studienlage ist diesbeztiglich reprasentativ, da sich einzelne Bedurfnisse und
Winsche in verschiedenen Forschungsarbeiten wiederfinden. Aus dem daraus
resultierenden Unterstitzungsbedarf kann die Rolle sowie die Funktion der Pfle-
gefachkrafte abgeleitet werden. Diese Forschungsarbeit bietet Mdglichkeiten, die
Begleitung der Eltern wahrend und nach dem Tod des Kindes zu verbessern.
Einige Interventionen, wie zum Beispiel die Einbeziehung der Eltern in die Be-
treuung des Kindes, kann zeitnah umgesetzt werden, um das Betreuungserleben
der Eltern zu verbessern. Dies impliziert die Notwendigkeit eines adaquaten Per-
sonalschlussels. Andere Empfehlungen, wie klinikinterne Trauerprogramme, sind
schwieriger zu implementieren und erfordern eine langfristige Planung sowie fi-
nanzielle Mittel. Es ist wichtig, die Winsche und Bedurfnisse der Eltern in reali-
sierbare Handlungsanweisungen umzusetzen, um die Begleitung und Trauerbe-
waltigung von Eltern akut sterbender Kinder zu verbessern. Wie bereits in der
Diskussion erwahnt, spiegeln die retrospektiv erhobenen Bedurfnisse der Eltern
nicht die Realitat wider. Eine Studie, in der Seelsorger, Pflegepersonal und Eltern
befragt werden, ist notwendig, um die Ergebnisse zu triangulieren, ein vollstandi-
ges Bild zu erhalten und der Realitat dieser schwierigen Situation naher zu kom-
men. Die vorliegende Arbeit bietet Pflegefachkraften eine theoretische und prak-
tische Grundlage, um Sicherheit im personlichen und professionellen Umgang

mit Eltern im Prozess der Sterbebegleitung ihres Kindes zu erlangen.
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Anhang

Anhang 1: Studienbeurteilung: October et al. (2018) (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022a, S. 231-233 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut_ GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer Systematischen Ubersichtsarbeit oder Meta-Analyse

Quelle: October et al. (2018): Caring for Parents After the Death of a Child
Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde eine prazise Frage-
stellung untersucht?

Ziel dieser Studie ist es, die Gesundheitsergebnisse trau-
ernder Eltern zu beschreiben und praktische Strategien
fur Intensivpflegefachkrafte zu identifizieren, um trauernde
Eltern zu unterstitzen und ihnen vorausschauende Anlei-
tung zu geben.

Risiken und Kosten wert?

2. Waren die Einschlusskrite- Es werden keine direkten Einschlusskriterien genannt. Die
rien fur die Auswahl der Stu- Recherche umfasst Studien, die die Gesundheitsergeb-
dien angemessen? nisse und Bedurfnisse trauernder Eltern nach dem Tod ih-

res Kindes beschreiben.

3. Ist es unwahrscheinlich, Eine Beurteilung ist nicht méglich. Im Rahmen der Re-
dass relevante Studien cherche in den Datenbanken PubMed und Psycinfo wer-
Ubersehen wurden? den die Suchbegriffe ,Trauer”, ,mit Eltern” und ,padiat-

risch” bzw. ,Kind” verwendet. Die Ergebnisse werden
durch persénliche Erfahrung und Wissen erganzt.

4. Wurde die Glaubwirdigkeit Keine Angaben.
der verwendeten Studien
mit geeigneten Kriterien ein-
geschatzt?

5. Ist die Beurteilung der ver- Ja.
wendeten Studien nachvoll-
ziehbar?

6. Stimmten die Forscher bei Ja.
der Bewertung der Studien
Uberein?

7. Waren die Studien 8hnlich?  Ja. Die Studie bezieht sich auf verschiedene Studien, die
sich mit verschiedenen Aspekten der Betreuung und Un-
terstiitzung von Eltern nach dem Verlust eines Kindes auf
der PICU befassen. Die Ahnlichkeit der Studien liegt in ih-
rem Fokus auf den Bedurfnissen und Erfahrungen der be-
troffenen Eltern.

Aussagekraft

8. Was sind die Ergebnisse? In den Studien werden verschiedene Themen identifiziert.
Diese Studie prasentiert eine Vielzahl von Ergebnissen,
die die Bedirfnisse und Erfahrungen der Eltern nach dem
Verlust eines Kindes auf der PICU sowie die unterstutzen-
den Maflinahmen von Gesundheitsfachkrafte zusammen-
fassen.

9. Wie prazise sind die Ergeb-  Keine Angabe.

nisse?
Anwendbarkeit

10. Sind die Ergebnisse fir Ja.
meine Patienten Ubertrag-
bar?

11. Wurden alle fir mich wichti-  Ja.
gen Ergebnisse betrachtet?

12. Ist der Nutzen die moéglichen Keine Angabe.

Benotung der Glaubwiirdigkeit (Bias-Vermeidung): 2
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Anhang 2: Studienbeurteilung: Suttle et al. (2017) (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022a, S. 231-233 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer Systematischen Ubersichtsarbeit oder Meta-Analyse

Quelle: Suttle et al. (2017). End-of-Life and Bereavement Care in Pediatric Intensive Care
Units
Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde eine prazise Frage-
stellung untersucht?

Ziel: Die Wichtigkeit der EOL-Versorgung fir Kinder und
Eltern auf der PICU aufzuzeigen.

Risiken und Kosten wert?

2. Waren die Einschlusskrite- Keine Angaben.
rien fur die Auswahl der Stu-
dien angemessen?
3. Ist es unwahrscheinlich, Kann nicht Gberprtift werden, da die Recherche nicht auf-
dass relevante Studien gezeigt wird.
Ubersehen wurden?
4. Wurde die Glaubwirdigkeit Keine Angaben.
der verwendeten Studien
mit geeigneten Kriterien ein-
geschatzt?
5. Ist die Beurteilung der ver- Ja.
wendeten Studien nachvoll-
ziehbar?
6. Stimmten die Forscher bei Keine Angaben.
der Bewertung der Studien
uberein?
7. Waren die Studien dhnlich?  Keine Angaben.
Aussagekraft
8. Was sind die Ergebnisse? In den Studien werden verschiedene Themen identifiziert.
Diese Studie fasst unter anderem die Bedurfnisse der El-
tern und Kinder am Lebensende zusammen.
9. Wie prazise sind die Ergeb-  Keine Angaben.
nisse?
Anwendbarkeit
10. Sind die Ergebnisse fur Ja.
meine Patienten Ubertrag-
bar?
11. Wurden alle fur mich wichti-  Ja.
gen Ergebnisse betrachtet?
12. Ist der Nutzen die méglichen Keine Angaben.

Benotung der Glaubwiirdigkeit (Bias-Vermeidung): 3
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Anhang 3: Studienbeurteilung: Butler et al. (2015) (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022a, S. 231-233 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer Systematischen Ubersichtsarbeit oder Meta-Analyse

Quelle: Butler et al. (2015): Family Experience and PICU Death: A Meta-Synthesis
Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde eine prazise Frage-
stellung untersucht?

Ziel der Studie ist es, die besten verfligbaren Beweise zur
Erforschung der familiaren Erfahrung des Todes ihres Kin-
des auf der PICU zu dberprifen und zu synthetisieren.

Risiken und Kosten wert?

2. Waren die Einschlusskrite- Ja.
rien fur die Auswahl der Stu-
dien angemessen?

3. Ist es unwahrscheinlich, Ja. Die Studien werden aus CINAHL Plus, OVID Medline,
dass relevante Studien Scopus, PsycINFO und Embase abgerufen. Graue Litera-
Ubersehen wurden? tur wird von greylit.com, opengrey.edu, Trove, Worldcat

und Google Scholar bezogen. Ergebnisse werden in einer
Flowchart dargestellt.

4. Wurde die Glaubwiirdigkeit Die Beurteilung erfolgt durch vier Gutachter anhand der
der verwendeten Studien Critical Appraisal Skills Program (CASP)-Checkliste.
mit geeigneten Kriterien ein-
geschatzt?

5. Ist die Beurteilung der ver- Ja.
wendeten Studien nachvoll-
ziehbar?

6. Stimmten die Forscher bei Ja. Meinungsverschiedenheiten zwischen den Gutachtern
der Bewertung der Studien werden diskutiert und bei Bedarf mit einem dritten Gut-
Uberein? achter geldst.

7. Waren die Studien dhnlich?  Ja.

Aussagekraft
8. Was sind die Ergebnisse? In den Studien werden verschiedene Themen identifiziert.
Die Ergebnisse dieser Studie lassen sich in drei Themen
mit jeweils mehreren Unterthemen einteilen. Diese befas-
sen sich mit der elterlichen Rolle und verschiedenen Un-
terstiitzungsangeboten, sowohl wahrend des Kranken-
hausaufenthalts als auch danach.

9. Wie prazise sind die Ergeb-  Keine Angabe.

nisse?
Anwendbarkeit

10. Sind die Ergebnisse fir Ja.
meine Patienten Ubertrag-
bar?

11. Wurden alle fir mich wichti-  Ja.
gen Ergebnisse betrachtet?

12. Ist der Nutzen die méglichen Keine Angaben.

Benotung der Glaubwiurdigkeit (Bias-Vermeidung): 1
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Anhang 4: Studienbeurteilung: Broden et al. (2020) (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022a, S. 231-233 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer Systematischen Ubersichtsarbeit oder Meta-Analyse

Quelle: Broden et al. (2020): Defining a "Good Death" in the Pediatric Intensive Care Unit
Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde eine prazise Frage-
stellung untersucht?

Ziel: Synthese der Perspektiven der Eltern auf die Sterbe-
begleitung auf der padiatrischen Intensivstation, um die
Merkmale eines guten Todes in diesem Umfeld aus der
Sicht der Eltern zu definieren.

Risiken und Kosten wert?

2. Waren die Einschlusskrite- Ja.
rien fur die Auswahl der Stu-
dien angemessen?

3. Ist es unwahrscheinlich, Eine Recherche in den Datenbanken PubMed und ClI-
dass relevante Studien NAHL wird durchgefuhrt, um Forschungsergebnisse zur
Ubersehen wurden? Perspektive auf die End-of-Life-Versorgung zu identifizie-

ren. Die Recherche nach Studien zu soziokulturellen Per-
spektiven zum Tod erfolgt tber die Datenbanken Google
Scholar und PubMed. Darstellung der Ergebnisse erfolgt
in einem Flowchart. Die Literaturrecherche wird primar
von einem einzelnen Gutachter durchgefiihrt, wobei je-
doch der Konsens aller anderen Autoren eingeholt wird.

4. Wurde die Glaubwirdigkeit Keine Angaben.
der verwendeten Studien
mit geeigneten Kriterien ein-
geschatzt?

5. Ist die Beurteilung der ver- Keine Angaben.
wendeten Studien nachvoll-
ziehbar?

6. Stimmten die Forscher bei Keine Angaben.
der Bewertung der Studien
Uberein?

7. Waren die Studien dhnlich?  Ja.

Aussagekraft
8. Was sind die Ergebnisse? In den Studien werden verschiedene Themen identifiziert.
Es werden verschiedene Faktoren ermittelt, um einen ,gu-
ten® Tod auf der PICU zu definieren, mit Vorschlagen fur
die Praxis.

9. Wie prazise sind die Ergeb-  Keine Angaben.

nisse?
Anwendbarkeit

10. Sind die Ergebnisse fir Ja.
meine Patienten Ubertrag-
bar?

11. Wurden alle fur mich wichti-  Ja.
gen Ergebnisse betrachtet?

12. Ist der Nutzen die méglichen Keine Angaben.

Benotung der Glaubwiirdigkeit (Bias-Vermeidung):

2-3
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Anhang 5: Studienbeurteilung: Falkenburg et al. 2016 (eigene Darstellung, in Anlehnung an
Behrens und Langer, 2022b, S. 180-183 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Doku-
mente/Dokumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer qualitativen Studie
Quelle: Falkenburg et al. (2016): Parental Physical Proximity in End-of-Life Care in the PICU.
Fragestellung: Nein. Ziel.
Glaubwiirdigkeit

1. Wurde die Forschungsfrage  Ziel: Diese Studie untersucht, inwieweit physische As-

klar definiert? pekte der End-of-Life-Pflege in der PICU die Eltern-Kind-
Beziehung beeinflussen.

2. Welches qualitative Design Im Rahmen eines qualitativen Forschungsdesigns werden
wurde mit welcher Begrin- Tiefeninterviews mit den Eltern durchgefiihrt, um Merk-
dung gewahit? male von Bedeutung und Signifikanz zu identifizieren. Der

Untersuchungszeitraum erstreckt sich von 2013 bis 2014.

3. Wourde eine Literaturrecher-  Ja, aber keine genaueren Informationen dartber.
che durchgefihrt?

4. Wurden die Teilnehmer pas- Eltern, deren Kinder vor finf Jahren auf der PICU des
send zur Forschungsfrage Erasmus MC-Sophia Kinderkrankenhauses in Rotterdam,
ausgewabhlt und die Auswahl Niederlande, verstorben sind, werden per Zufallsverfahren
begriindet? ausgewahlt, da der Interviewer auf der PICU arbeitet.

5. Wurden die Teilnehmer, ihr Die Gruppe der Eltern setzt sich aus 36 Personen zusam-
Umfeld und die Forscher men, von denen 16 Paare, drei Mitter und ein Vater nie-
ausreichend beschrieben? derlandischer Herkunft sind. Eine Mutter hat pakistani-

sche Wurzeln. Die Daten der Kinder sind in tabellarischer
Form dargestellt. Der Forscher bzw. Interviewer ist Mitar-
beiter der PICU.

6. Wurde die Datensammlung  Die Eltern werden zu Hause in einem ein bis zwei Stun-
detailliert beschrieben? den andauernden, audiogestutzten Interview befragt. Der

Interviewer folgt dem Erzahlfluss der Eltern bei der Beant-
wortung der allgemeinen Frage, was mit ihrem Kind in der
PICU geschehen ist. Bei Bedarf werden auch Fragen zur
Unterstitzung durch das PICU-Personal und zu wichtigen
Ereignissen vor, wahrend und nach dem Tod des Kindes
gestellt. Die Interviews werden auf Niederlandisch gefihrt.

7. Wie erfolgte die Analyse der  Die Interviews werden wértlich transkribiert und von zwei
Daten? Forschern unabhangig analysiert und kodiert. Alle Mei-

nungsverschiedenheiten sind Gegenstand von Diskussio-
nen bis zur Erreichung eines Konsenses. In der ersten
Phase der Kodierung wird festgestellt, dass der Kérper
des Kindes haufig erwahnt wird, jedoch nicht im medizini-
schen Kontext, sondern in Bezug auf seine besondere
Bedeutung in der Eltern-Kind-Beziehung. AnschlieRend
wird der Datensatz unter dem Fokus der Bedeutung des
kindlichen Kdrpers im Erleben der Eltern analysiert. Pas-
sende Zitate zu diesen Themen werden aus den Tran-
skripten selektiert, ins Englische Ubersetzt und von einem
professionellen Ubersetzer iiberpriift.

8. Erfolgte die Datensammlung Ja.
bis zur Sattigung?

Aussagekraft

9. Sind die Ergebnisse aus- Ja. Die Ergebnisse werden in die Kategorie Verunstaltung
fuhrlich und nachvollzieh- des Kérpers und die Bedeutung der physischen Néhe ein-
bar? geteilt und mit wortlichen Zitaten veranschaulicht.

10. Wurden die Ergebnisse be-  Ja durch die Sattigung der Daten nach 20 Interviews.
statigt?

Anwendbarkeit

11. Helfen mir die Ergebnisse Ja.

der Studie, die untersuchten
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Personen in ihrer Umge-
bung besser zu verstehen?

12. Gibt es konkrete Moglichkei- Ja.
ten der Anwendung?

Benotung der Glaubwiirdigkeit (Bias-Vermeidung): 1




Anhang 6: Studienbeurteilung: Falkenburg et al. 2018 (eigene Darstellung, in Anlehnung an
Behrens und Langer, 2022b, S. 180-183 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Doku-
mente/Dokumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer qualitativen Studie

Quelle: Falkenburg et al. (2018): The Importance of Parental Connectedness and Relations-
hips With Healthcare Professionals in End-of-Life Care in the PICU
Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde die Forschungsfrage
klar definiert?

Nein. Ziel: Die vorliegende Studie untersucht die Bedeu-
tung der Interaktion mit dem Krankenhauspersonal fur El-
tern, deren Kind auf der PICU verstorben ist.

ten der Anwendung?

2. Welches qualitative Design Siehe Falkenburg et al. (2016)
wurde mit welcher Begrin-
dung gewahlt?
3. Wurde eine Literaturrecher-  Siehe Falkenburg et al. (2016)
che durchgefihrt?
4. Wurden die Teilnehmer pas- Siehe Falkenburg et al. (2016)
send zur Forschungsfrage
ausgewahlt und die Auswahl
begriindet?
5. Wurden die Teilnehmer, ihr Siehe Falkenburg et al. (2016)
Umfeld und die Forscher
ausreichend beschrieben?
6. Wurde die Datensammlung  Siehe Falkenburg et al. (2016)
detailliert beschrieben?
7. Wie erfolgte die Analyse der Nach der Kodierung ergeben sich zwei Themen. Die
Daten? Nahe zum Kind (Falkenburg et al., 2016) und die Bedeu-
tung der Bindung sowohl zu den Arzten als auch zum
Pflegepersonal. Da die Studie Teil eines grofteren For-
schungsprojekts ist, wird der Datensatz mit Fokus auf die
Interaktionen mit dem PICU-Personal analysiert.
8. Erfolgte die Datensammlung Siehe Falkenburg et al. (2016)
bis zur Sattigung?
Aussagekraft
9. Sind die Ergebnisse aus- Ja. Die Ergebnisse werden kategorisiert: Information: Die
fuhrlich und nachvollzieh- Bedeutung von Updates und Kontakt, Nonverbale Hand-
bar? lungen und Gesten: Bedeutung des persénlichen Engage-
ments der Fachkréfte und Persénlicher Kontakt: Bedeu-
tung empathischer Unterstiitzung und zwischenmenschli-
cher Interaktion und mit wortlichen Zitaten veranschau-
licht.
10. Wurden die Ergebnisse be-  Siehe Falkenburg et al. (2016)
statigt?
Anwendbarkeit
11. Helfen mir die Ergebnisse Ja.
der Studie, die untersuchten
Personen in ihrer Umge-
bung besser zu verstehen?
12. Gibt es konkrete Moglichkei- Ja.

Benotung der Glaubwirdigkeit (Bias-Vermeidung): 1
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Anhang 7: Studienbeurteilung: Caicedo et al. 2019 (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022b, S. 180-183 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer qualitativen Studie

Quelle: Caicedo et al. (2019): Parents’ Wishes for What They Had or Had Not Done and
Their Coping After Their Infant’s or Child’s Neonatal Intensive Care Unit/ Pediatric Intensive
Care Unit/ Emergency Department Death

Fragestellung: Nein. Ziel: sieche Punkt 1.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde die Forschungsfrage
klar definiert?

Ziel dieser Studie ist es, zu untersuchen, was Eltern sich
fur ihr Kind gewiinscht hatten zu tun oder zu unterlassen
und wie sie 2, 4, 6 und 13 Monate nach dem Tod ihres
Babys/Kindes auf der neonatalen/padiatrischen Intensiv-
station/Notaufnahme damit umgegangen sind.

ten der Anwendung?

2. Welches qualitative Design Deskriptive Studie als Teil einer gréfReren Langsschnittstu-
wurde mit welcher Begrin- die, die die Gesundheit und Funktionsfahigkeit Giberleben-
dung gewanhlt? der Geschwister und Eltern 2—13 Monate nach dem Tod

eines Kindes auf der NICU/PICU untersucht.

3. Wurde eine Literaturrecher-  Ja, aber keine genaueren Informationen dartber.
che durchgefiihrt?

4. Wurden die Teilnehmer pas- Ja. Es werden Ein- und Ausschlusskriterien aufgefiihrt.
send zur Forschungsfrage Die Rekrutierung erfolgt iber Todesmeldungen aus dem
ausgewahlt und die Auswahl Krankenhaus (4 Krankenhausern in Stdflorida) sowie
begrindet? durch Recherche in online Todesanzeigen.

5. Wurden die Teilnehmer, ihr 70 Mitter und 26 Vater (hispanische/lateinamerikanische,
Umfeld und die Forscher nicht-hispanische weif3e und nicht-hispanische schwarze
ausreichend beschrieben? Eltern), deren demografische Daten und die Daten der

Krankenhausakte des Kindes erfasst werden. Keine direk-
ten Angaben zu den Forschern.

6. Wurde die Datensammlung  Ja, Audio-Interview mit 3 offenen Fragen zu dem, was die
detailliert beschrieben? Eltern gerne getan oder nicht getan hatten, und zu ihrem

Umgang mit dem Tod des Kindes. Die Daten dieser Stu-
die werden 2, 4, 6 und 13 Monate nach dem Tod des Ba-
bys/Kindes erhoben. Alle Interviews erfolgen zwischen 45
bis 60 Minuten bei den Teilnehmenden zu Hause.

7. Wie erfolgte die Analyse der Im Rahmen dieser Studie werden konventionelle Inhalts-
Daten? analysen durchgefihrt, um die in den Daten enthaltenen

Codes und Themen zu identifizieren, anstatt vorab festge-
legte Kategorien auf die Daten anzuwenden. Die sich dar-
aus ergebenden Themen werden nach Themen und Zeit-
raumen geordnet und mit Hilfe deskriptiver Statistiken dar-
gestellt.

8. Erfolgte die Datensammlung Keine Angaben.
bis zur Sattigung?

Aussagekraft

9. Sind die Ergebnisse aus- Ja. Anhand der Fragen werden die Ergebnisse schriftlich
fuhrlich und nachvollzieh- und tabellarisch dargestellt. Die Antworten von Muttern
bar? und Vatern werden getrennt adargestellt.

10. Wurden die Ergebnisse be-  Ja, durch ein Ubereinstimmungsverfahren von 2 For-
statigt? schern.

Anwendbarkeit

11. Helfen mir die Ergebnisse Ja.
der Studie, die untersuchten
Personen in ihrer Umge-
bung besser zu verstehen?

12. Gibt es konkrete Moéglichkei- Ja, es werden Empfehlungen fiir die klinische Implikation

gegeben.

Benotung der Glaubwiirdigkeit (Bias-Vermeidung): 1 — 2
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Anhang 8: Studienbeurteilung: Butler et al. 2017 (eigene Darstellung, in Anlehnung an Behrens
und Langer, 2022b, S. 180-183 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Doku-
mente/Institut_ GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer qualitativen Studie

Quelle: Butler et al. (2017): The changing nature of relationships between parents and
healthcare providers when a child dies in the paediatric intensive care unit
Fragestellung: Keine Fragestellung. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1. Wurde die Forschungsfrage  Das Ziel dieser Studie ist es, die Interaktionen und sozia-
klar definiert? len Prozesse zu erkunden, die zwischen Eltern und Ge-
sundheitsfachkraften stattfinden, wenn ein Kind auf der
PICU stirbt und die Auswirkungen, die diese auf die Ge-
samterfahrung der Eltern haben.

2. Welches qualitative Design ~ Anwendung der konstruktivistischen Grounded Theory
wurde mit welcher Begriin- Methodologie. Grounded Theory, um menschliches Ver-
dung gewahlt? halten und Interaktion (Eltern und Gesundheitsfachkrafte)

zu erforschen und eine Theorie zu entwickeln. Konstrukti-
vismus, um diese Erfahrungen und Realitaten (Tod des
Kindes = neue Erfahrung fiir die Eltern; Wahrnehmung
verandert ihre Realitat und ihre Interaktion mit dem Fach-
personal des Gesundheitswesens) zu interpretieren, an-
statt sie zu beschreiben, und stiitzt sich dabei auf die ge-
meinsame Konstruktion der Daten durch den Teilnehmer
und den Forscher, um dies zu erreichen. Die sich daraus
ergebende Theorie bietet eine Interpretation der vielfalti-
gen Realitaten der Teilnehmer in Abhangigkeit von Ort,
Zeit und Kontext ihrer Erfahrungen. Aus diesem Grund
wurde die konstruktivistische Grounded Theory als ideale
Grundlage fur die Erforschung der Erfahrungen und Inter-
aktionen von Eltern angesehen.

3. Wurde eine Literaturrecher-  Ja, aber keine genaueren Informationen dartber.

che durchgefihrt?

4. Wurden die Teilnehmer pas- Die Rekrutierung der Eltern, sechs bis 48 Monate nach
send zur Forschungsfrage dem Tod ihres Kindes, von vier PICUs in drei australi-
ausgewahlt und die Auswahl schen Bundesstaaten erfolgt mittels Telefonanrufe von
begriindet? Sozialarbeitern, Briefen des Forschungsteams und Wer-

bung in Trauergruppen. Fur die ersten funf Teilnehmer
wird eine zielgerichtete Stichprobenauswahl verwendet.
Nach der anfanglichen Konzeptentwicklung erfolgt eine
theoretische Stichprobenauswahl auf verschiedene
Weise. Dies beinhaltet die Hinzufligung neuer Standorte,
die Auswahl von Familien auf der Grundlage des Alters
des Kindes, der Krankheitsgeschichte oder der Aufent-
haltsdauer sowie die Modifizierung der Interviewfragen.

5. Wourden die Teilnehmer, ihr Ja. 26 Eltern (18 Mutter, 8 Vater) Sie reprasentierten 18
Umfeld und die Forscher Kinder, die aufgrund einer akuten oder chronischen
ausreichend beschrieben? Krankheit verstorben sind. Merkmale der Familien und die

Erfahrungen mit dem Nachbetreuungsdienst sind tabella-
risch dargestellt.

Forscher: Alle Interviews werden von der Erstautorin
durchgefihrt, einer PICU-Krankenschwester und qualitati-
ven Forscherin, die auch einen Kurs in Trauerbegleitung
absolviert hat und zu keinem Zeitpunkt eine Beziehung zu
den Teilnehmenden hat.

6. Wurde die Datensammlung  Ja, die Datenerhebung erfolgt mittels halbstrukturierter,
detailliert beschrieben? audioaufgezeichneter Interviews Uber einen Zeitraum von
18 Monaten in den Jahren 2015 bis 2016 mit einer Dauer
von jeweils 1,5 bis 2,5 Stunden (zu Hause oder telefo-
nisch). Die anfénglichen Fragen basieren auf einem Inter-
viewleitfaden. Wahrend sich die Konzepte und Themen
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entwickeln, werden die Interviewfragen als Teil des theo-
retischen Samplingprozesses angepasst, um Bereiche
von Interesse in der sich entwickelnden Theorie weiter zu
erforschen. In den ersten Interviews werden die Eltern un-
ter anderem gebeten, ihre Erfahrungen auf der PICU zu
schildern. Im weiteren Verlauf kristallisieren sich Themen
heraus, die die Richtung der spateren Fragen vorgeben.
In der Studie werden beispielhafte Fragen aufgezeigt.
Auch nach dem Ausschalten des Aufnahmegerats wurden
Feldnotizen zu den geflihrten Interviews angefertigt.

ten der Anwendung?

7. Wie erfolgte die Analyse der Die Analyse der Daten beginnt bereits nach dem ersten
Daten? Interview. Es erfolgt eine offene, fokussierte und theoreti-
sche Kodierung. Eine Analyse von Dokumenten (Broschii-
ren/ Informationsmaterial der PICUs) findet ebenfalls statt.
8. Erfolgte die Datensammlung Die Datensammlung und -analyse wird in einem zykli-
bis zur Sattigung? schen Prozess fortgesetzt, bis eine theoretische Sattigung
erreicht ist.
Aussagekraft
9. Sind die Ergebnisse aus- Ja, da eine kontinuierliche vergleichende Datenanalyse
fihrlich und nachvollzieh- durchgefiihrt wird, bis eine aussagekraftige Theorie entwi-
bar? ckelt wird, die in der Lage ist, die Variationen in den Daten
zu erklaren. Die Theorie, Transitional togetherness, be-
steht aus drei Phasen: Welcoming expertise, Becoming a
team und Gradually Disengaging.
10. Wurden die Ergebnisse be-  Ja, durch das Erreichen der Sattigung.
statigt?
Anwendbarkeit
11. Helfen mir die Ergebnisse Ja.
der Studie, die untersuchten
Personen in ihrer Umge-
bung besser zu verstehen?
12. Gibt es konkrete Moéglichkei- Ja.

Benotung der Glaubwiurdigkeit (Bias-Vermeidung): 1




Anhang 9: Studienbeurteilung: Butler et al. 2019a (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022b, S. 180-183 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer qualitativen Studie

Quelle: Bulter et al. (2019a) Welcoming expertise: Bereaved parents’ perceptions of the pa-
rent—healthcare provider relationship when a critically ill child is admitted to the paediatric in-
tensive care unit

Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde die Forschungsfrage
klar definiert?

Nein. Ziel: Die Beziehung zwischen Eltern und Gesund-
heitsfachkraften in der Zeit von Aufnahme bis zur Erkennt-
nis, dass das Kind versterben wird, zu analysieren.

ten der Anwendung?

2. Welches qualitative Design Siehe Butler et al. (2017)
wurde mit welcher Begrin-
dung gewahit?
3. Wurde eine Literaturrecher-  Siehe Butler et al. (2017)
che durchgefiihrt?
4. Wurden die Teilnehmer pas-  Siehe Butler et al. (2017)
send zur Forschungsfrage
ausgewahlt und die Auswahl
begriindet?
5. Wurden die Teilnehmer, ihr Siehe Butler et al. (2017)
Umfeld und die Forscher
ausreichend beschrieben?
6. Wurde die Datensammlung  Siehe Butler et al. (2017)
detailliert beschrieben?
7. Wie erfolgte die Analyse der  Siehe Butler et al. (2017)
Daten?
8. Erfolgte die Datensammlung Siehe Butler et al. (2017)
bis zur Sattigung?
Aussagekraft
9. Sind die Ergebnisse aus- Ja. Die Ergebnisse werden in zwei Hauptelemente aufge-
fuhrlich und nachvollzieh- teilt, die wiederum Unterpunkte aufweisen. Wortliche Zi-
bar? tate veranschaulichen die Ergebnisse.
10. Wurden die Ergebnisse be-  Siehe Butler et al. (2017)
statigt?
Anwendbarkeit
11. Helfen mir die Ergebnisse Ja, hier werden die Ergebnisse der ersten Phase der Wel-
der Studie, die untersuchten coming expertise vorgestellt, die beginnt, wenn ein Kind in
Personen in ihrer Umge- die PICU kommt, bis zu dem Zeitpunkt, an dem die Eltern
bung besser zu verstehen?  erfahren, dass ihr Kind sterben wird.
12. Gibt es konkrete Moéglichkei- Ja, durch geduerte Wiinsche und Bedurfnisse der Eltern.

Benotung der Glaubwiurdigkeit (Bias-Vermeidung): 1
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Anhang 10: Studienbeurteilung: Butler et al. 2018a (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022b, S. 180-183 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer qualitativen Studie

Quelle: Butler et al. (2018a): Becoming a Team: The Nature of the Parent-Healthcare Provi-
der Relationship when a Child is Dying in the Pediatric Intensive Care Unit
Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

ten der Anwendung?

1. Wurde die Forschungsfrage  Diese Studie untersucht die Veranderungen, die in der
klar definiert? Beziehung zwischen Eltern und Gesundheitsfachkraften
auftreten, wenn Eltern realisieren, dass ihr Kind im Ster-
ben liegt.
2. Welches qualitative Design Siehe Butler et al. (2017)
wurde mit welcher Begrin-
dung gewahit?
3. Wurde eine Literaturrecher-  Siehe Butler et al. (2017)
che durchgefiihrt?
4. Wurden die Teilnehmer pas-  Siehe Butler et al. (2017)
send zur Forschungsfrage
ausgewahlt und die Auswahl
begriindet?
5. Wurden die Teilnehmer, ihr Siehe Butler et al. (2017)
Umfeld und die Forscher
ausreichend beschrieben?
6. Wurde die Datensammlung  Siehe Butler et al. (2017)
detailliert beschrieben?
7. Wie erfolgte die Analyse der  Die von den Eltern im Interview geduf3erten Empfehlun-
Daten? gen werden in dieser Studie analysiert.
8. Erfolgte die Datensammlung Siehe Butler et al. (2017)
bis zur Sattigung?
Aussagekraft
9. Sind die Ergebnisse aus- Ja, die Ergebnisse legen die Konstruktion der elterlichen
fuhrlich und nachvollzieh- Rolle und die Konstruktion der Rolle der Gesundheitsfach-
bar? krafte offen, die Eltern ihnen zuweisen. Des Weiteren wer-
den die Ergebnisse durch wortliche Zitate veranschau-
licht.
10. Wurden die Ergebnisse be-  Siehe Butler et al. (2017)
statigt?
Anwendbarkeit
11. Helfen mir die Ergebnisse Ja, die zweite Phase der Theorie Transitional together-
der Studie, die untersuchten ness, die als Becoming a team bezeichnet wird, wird hier
Personen in ihrer Umge- dargestellt und beschreibt die Beziehung zwischen Eltern
bung besser zu verstehen?  und Gesundheitsfachkraften, wenn Eltern realisieren,
dass ihr Kind sterben wird.
12. Gibt es konkrete Mdéglichkei- Ja, durch geduerte Wiinsche und Bedurfnisse der Eltern.

Benotung der Glaubwiurdigkeit (Bias-Vermeidung): 1



https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Dokumente/Institut_GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf
https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Dokumente/Institut_GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf

Anhang 11: Studienbeurteilung: Butler et al. 2018b (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022b, S. 180-183 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer qualitativen Studie

Quelle: Butler et al. (2018b): Gradually Disengaging: Parent—Health care Provider Relation-
ships After a Child’s Death in the Pediatric Intensive Care Unit
Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde die Forschungsfrage
klar definiert?

Nein. Ziel: Analyse der Beziehung zwischen den Eltern
und den Gesundheitsfachkraften, wenn der Tod des Kin-
des unmittelbar bevorsteht und danach.

ten der Anwendung?

2. Welches qualitative Design Siehe Butler et al. (2017)
wurde mit welcher Begrin-
dung gewahit?
3. Wurde eine Literaturrecher-  Siehe Butler et al. (2017)
che durchgefihrt?
4. Wurden die Teilnehmer pas-  Siehe Butler et al. (2017)
send zur Forschungsfrage
ausgewahlt und die Auswahl
begriindet?
5. Wurden die Teilnehmer, ihr Siehe Butler et al. (2017)
Umfeld und die Forscher
ausreichend beschrieben?
6. Wurde die Datensammlung  Siehe Butler et al. (2017)
detailliert beschrieben?
7. Wie erfolgte die Analyse der  Siehe Butler et al. (2017)
Daten?
8. Erfolgte die Datensammlung Siehe Butler et al. (2017)
bis zur Sattigung?
Aussagekraft
9. Sind die Ergebnisse aus- Die Ergebnisse werden in drei Kategorien eingeteilt und
fuhrlich und nachvollzieh- mit wortlichen Zitaten unterlegt
bar?
10. Wurden die Ergebnisse be-  Siehe Butler et al. (2017)
statigt?
Anwendbarkeit
11. Helfen mir die Ergebnisse Ja, die letzte Phase der Theorie Transitional togetherness,
der Studie, die untersuchten die als Gradually Disengaging bezeichnet wird, wird hier
Personen in ihrer Umge- dargestellt und beschreibt die Beziehung zwischen Eltern
bung besser zu verstehen?  und Gesundheitsfachkraften wahrend und nach dem Tod
eines Kindes auf der PICU.
12. Gibt es konkrete Moéglichkei- Ja, durch geduerte Wiinsche und Bedurfnisse der Eltern.

Benotung der Glaubwiurdigkeit (Bias-Vermeidung): 1
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Anhang 12: Studienbeurteilung: Butler et al. 2019b (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022b, S. 180-183 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer qualitativen Studie

Quelle: Butler et al. (2019b): When a Child Dies in the PICU: Practice Recommendations
From a Qualitative Study of Bereaved Parents
Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde die Forschungsfrage
klar definiert?

Die vorliegende Studie hat zum Ziel, Empfehlungen trau-
ernder Eltern fur Verbesserungen in der End-of-Life-Be-

treuung und der Trauernachsorge zu beschreiben, wenn
ein Kind auf der Intensivstation stirbt.

ten der Anwendung?

2. Welches qualitative Design Siehe Butler at al. (2017)
wurde mit welcher Begrin-
dung gewahit?
3. Wurde eine Literaturrecher-  Siehe Butler at al. (2017)
che durchgefiihrt?
4. Wurden die Teilnehmer pas-  Siehe Butler at al. (2017)
send zur Forschungsfrage
ausgewahlt und die Auswahl
begriindet?
5. Wurden die Teilnehmer, ihr Siehe Butler at al. (2017)
Umfeld und die Forscher
ausreichend beschrieben?
6. Wurde die Datensammlung  Siehe Butler at al. (2017)
detailliert beschrieben?
7. Wie erfolgte die Analyse der  Siehe Butler at al. (2017)
Daten?
8. Erfolgte die Datensammlung Siehe Butler at al. (2017)
bis zur Sattigung?
Aussagekraft
9. Sind die Ergebnisse aus- Die Empfehlungen werden beschrieben und durch wortli-
fuhrlich und nachvollzieh- che Zitate verdeutlicht.
bar?
10. Wurden die Ergebnisse be-  Siehe Butler at al. (2017)
statigt?
Anwendbarkeit
11. Helfen mir die Ergebnisse Ja. Es werden die wesentlichen Empfehlungen der Eltern
der Studie, die untersuchten in jedem Zeitabschnitt der Theorie Transitional Together-
Personen in ihrer Umge- ness von Butler et al. (2017) prasentiert, welche sie wah-
bung besser zu verstehen?  rend des Interviews auf3ern.
12. Gibt es konkrete Moéglichkei- Ja, tabellarisch dargestellte Praxisempfehlungen sind zu

entnehmen.

Benotung der Glaubwiurdigkeit (Bias-Vermeidung): 1
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Anhang 13: Studienbeurteilung: Butler et al. 2019¢ (eigene Darstellung, in Anlehnung an Beh-
rens und Langer, 2022b, S. 180-183 entnommen https://www.umh.de/fileadmin/Dokumente/Do-
kumente/Institut GPW/EbN-Netzwerk/Metaanalyse.pdf)

Beurteilung einer qualitativen Studie

Quelle: Butler et al. (2019c¢): The impact of the social and physical environments on parent—
healthcare provider relationships when a child dies in PICU: Findings from a grounded theory
study

Fragestellung: Nein. Ziel.

Glaubwiirdigkeit

1.

Wurde die Forschungsfrage
klar definiert?

Ziel: Diese Studie untersucht den Einfluss der padiatri-
schen Intensivstation auf die Beziehung zwischen Eltern
und Gesundheitsfachkraften, wenn Kinder sterben.

ten der Anwendung?

2. Welches qualitative Design Siehe Butler at al. (2017)
wurde mit welcher Begrin-
dung gewahit?
3. Wurde eine Literaturrecher-  Siehe Butler at al. (2017)
che durchgefiihrt?
4. Wurden die Teilnehmer pas-  Siehe Butler at al. (2017)
send zur Forschungsfrage
ausgewahlt und die Auswahl
begriindet?
5. Wurden die Teilnehmer, ihr Siehe Butler at al. (2017)
Umfeld und die Forscher
ausreichend beschrieben?
6. Wurde die Datensammlung  Siehe Butler at al. (2017)
detailliert beschrieben?
7. Wie erfolgte die Analyse der  Aus den Daten der Grounded Theory werden Kontextele-
Daten? mente identifiziert, die die Qualitat, der sich entwickelnden
Beziehung zwischen Gesundheitsfachkraften und Eltern
beeinflussen. Der wichtigste Kontextfaktor, die PICU-Um-
gebung, wird hier vorgestellt.
8. Erfolgte die Datensammlung Siehe Butler at al. (2017)
bis zur Sattigung?
Aussagekraft
9. Sind die Ergebnisse aus- Die Ergebnisse identifizieren die PICU als Storfaktor, der
fuhrlich und nachvollzieh- vollem in der zweiten Phase der Theorie Transitional
bar? togetherness Auswirkungen auf die elterliche Rolle hat. Es
wird durch wortliche Zitate veranschaulicht.
10. Wurden die Ergebnisse be-  Siehe Butler at al. (2017)
statigt?
Anwendbarkeit
11. Helfen mir die Ergebnisse Ja.
der Studie, die untersuchten
Personen in ihrer Umge-
bung besser zu verstehen?
12. Gibt es konkrete Mdéglichkei- Ja. Implikationen fur den Klinikalltag werden herausgear-

beitet.

Benotung der Glaubwirdigkeit (Bias-Vermeidung): 1
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