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Abstract

Einleitung: Young Carers und Young Adult Carers sind Kinder und Jugendliche,
welche pflegebedirftige Angehérige betreuen und/oder pflegen. Die Ubernahme
von Betreuungs-/Pflegeaufgaben kann sich aber negativ auf die Entwicklung der
YC/YAC auswirken, wobei alle Dimensionen des bio-psycho-sozio-spirituellen
Modells (Engel, 1977) betroffen sein kdnnen. Um sie in ihrer Pflegerolle optimal
unterstitzen zu kénnen, ist die Erfassung ihrer Bedurfnisse essentiell.
Fragestellung: Wie kdnnen Pflegefachpersonen im akutsomatischen Setting die
Bedurfnisse von Young Carers und Young Adult Carers, die sie aufgrund ihrer
Mehrfachbelastung erfahren, erfassen?

Methode: Es wurden sieben qualitative, quantitative und Mixed-Methods Studien
mithilfe einer systematisierten Literaturrecherche ausgewahlt, mit dem
Arbeitsinstrument Critical Appraisal (Ris et al., 2022) analysiert und miteinander
diskutiert.

Ergebnisse: Die Studien prasentieren sieben Assessmentinstrumente, welche die
Bedurfnisse von YC/YAC erfassen oder Aufschluss Uber die Pflegerolle geben,
woraus sich Bedurfnisse ableiten lassen.

Schlussfolgerung: Die Assessmentinstrumente sind fahig das Erleben und die
Bedurfnisse der YC/YAC zu erfassen. Bei der Auswahl eines geeigneten
Instruments in der Pflegepraxis ist das Alter, der Entwicklungsstand und der
kulturelle Hintergrund des YC/YAC zu berucksichtigen, sowie die Diagnose des:der
pflegebedurftigen Angehorigen. Im akutsomatischen Setting kdnnen die
Assessmentinstrumente im Rahmen eines familienzentrierten Gesprachs

durchgefihrt werden.

Keywords: Young Carer, Young Adult Carer, needs, assessment tool,

biopsychosociospiritual model, nurse, acute setting
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1 Einleitung

Erkrankt eine Person, so ist sie, aufgrund von Einschrankungen im alltaglichen
Leben, schnell auf physische, psychische oder soziale Unterstlitzung angewiesen.
Meist erhalt sie diese von ihrem naheren sozialen Umfeld. Werden auch Kinder und
junge Erwachsene direkt oder indirekt in die Pflege eines Angehorigen involviert, so
nennt man diese Young Carers (YC), respektive Young Adult Carers (YAC) (Nap et
al., 2020). Oft ibernehmen sie regelmassig anfallende Aufgaben in der Betreuung
und Pflege, leisten finanzielle und soziale Hilfestellungen und tragen somit auch
Verantwortung, welche man von einem Erwachsenen erwarten wurde (Becker,
2000, zitiert nach Nap et al., 2020, S. 2). Einige Studien berichten von einem
positiven Effekt der Pflegerolle auf die YC und YAC. So kann die Ubernahme von
Verantwortung eine frihere Reife und eine Sinnfindung férdern und den Stolz und
das Selbstwertgefuhl steigern (Cass et al., 2009; Heyman & Heyman, 2013;
Robson et al., 2006, zitiert nach Leu et al., 2018, S. 561).

Gleichzeitig bedeutet die Pflegerolle fur die Kinder, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen eine zusatzliche Belastung. Sie Ubernehmen Aufgaben in der
personlichen und/oder pflegerischen Betreuung, in der Begleitung des kranken
Familienmitgliedes, im Haushalt und in der Administration (De Roos et al., 2017,
zitiert nach Nap et al., 2020, S. 2). Das kann dazu fuhren, dass YC und YAC ihre

eigenen Bedurfnisse hinter die Bedurfnisse der pflegebediirftigen Person stellen.

1.1 Epidemiologische Daten

Weltweit wird die Pravalenz von YC auf rund 2 bis 8 Prozent geschatzt (Saragosa
et al., 2022). In der Schweiz wird die Pravalenz der YC, die weitgehend die
Population der 10- bis 15-jahrigen umfasst, auf 7,9% geschatzt. Das entspricht rund
38’400 Kinder in dieser Altersklasse, welche an der Betreuung eines
Familienmitgliedes oder einer nahestehenden Person beteiligt sind (Becker, 2017,
zitiert nach Leu et al., 2019, S. 59). Die Altersspanne der YAC weicht von Quelle zu
Quelle ab, weshalb die tatsachliche Zahl dieser Population nicht angegeben
werden kann (Nicholls et al., 2017; Untas et al., 2022). In der Literatur werden
Alterspannen von 18 bis 24 Jahren (Boumans & Dorant, 2018), von 18 bis 25
Jahren (Leu et al., 2018), von 16 bis 25 Jahren (Blake-Holmes & McGowan, 2022)
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und von 14 bis 25 Jahren (Becker & Sempik, 2019) angegeben. Studien aus
verschiedenen Landern zeigen, dass die Mehrheit der YC und YAC weiblich sind
(Leu et al., 2019; Nagl-Cupal et al., 2014; Untas et al., 2022). Hingegen wird in der
Schweiz kein signifikanter Unterschied zwischen den Geschlechtern der YC
beobachtet. Dieser Unterschied kdnnte auf nationale oder kulturelle Merkmale,
sowie auf unterschiedliche Erhebungsmethoden der Stichproben zurlckzuflhren
sein (Leu et al., 2019).

1.2 Problemstellung

YC/YAC lbernehmen vorzeitig umfangreiche familiare Betreuungsaufgaben. Diese
nicht altersentsprechende Ubernahme von Verantwortung kann in ihnen
emotionalen Disstress ausldsen (Boumans & Dorant, 2018), was sich auf den
eigenen Alltag der YC/YAC und ihre personliche Entwicklung auswirkt. Je langer
sich YC/YAC in dieser Rolle befinden, desto mehr kdnnen ihre sozialen Kontakte
und ihre schulischen Leistungen abnehmen (Leu et al., 2018), was sich wiederum
in einer gesteigerten emotionalen Belastung zeigt. So kann sich die Pflegerolle, laut
Robinson et al. (2020), negativ auf die psychische Gesundheit auswirken.

Um YC und YAC unterstutzen zu kdnnen und somit ihre physische und psychische
Gesundheit zu férdern, ist es als Pflegefachperson wichtig, die Kinder und jungen
Erwachsenen zu identifizieren (Nap et al., 2020) und ihre Bedurfnisse zu erkennen.
In 30 Prozent der Familien von YC und YAC sind bereits Gesundheitsfachpersonen
im hauslichen Setting involviert (Boumans & Dorant, 2018). Somit muss man
annehmen, dass die restlichen 70 Prozent der Familien nur in Akutsituationen oder
fur Routineuntersuchungen mit dem Gesundheitswesen in Kontakt kommen. Eine
Identifikation der YC und YAC wird zusatzlich erschwert durch das mangelnde
Bewusstsein der Gesundheitsfachpersonen zum Thema (Leu et al., 2018).

Im akutsomatischen Setting kommen weitere Herausforderungen fir die
Pflegefachpersonen, wie Personalmangel, begrenzte zeitliche und finanzielle
Ressourcen dazu (Marote et al., 2012). Neben einer Sensibilisierung von
Pflegefachpersonen zur Problemstellung und der Identifikation eines YC oder YAC
braucht es daher Methoden zur Erfassung ihrer individuellen Bedurfnisse, welche

im akutsomatischen Setting anwendbar sind.
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Das ist besonders wichtig, da viele Studien die Notwenigkeit aussern, auf die
Bedurfnisse von YC und YAC einzugehen, jedoch noch wenig zu den eigentlichen
Bedurfnissen bekannt ist. Werden die Bedurfnisse nicht erkannt und entsprechende
Unterstutzung angeboten, so kann das betrachtliche, langfristige Auswirkungen auf
das Leben eines YC und YAC haben (Sprung & Laing, 2017).

1.3 Pflegerelevanz

Die Pflege im akutsomatischen Setting ist oft nur auf den:die Patient:in fokussiert.
Erkrankte Personen sind jedoch in ein Netzwerk von Betreuungspersonen
eingebunden, welche Unterstitzung und Pflege gewahrleisten. Damit dieses
Betreuungssystem weiterhin aufrecht erhalten bleibt, missen die
Betreuungsaufgaben fur alle beteiligten Personen tragbar sein. Wenn dies nicht der
Fall ist, so hat das Auswirkungen auf die Beziehungen untereinander und auf die
physische und psychische Gesundheit aller beteiligten Personen (Wright et al.,
2021). Daher ist es flr Pflegefachpersonen im akutsomatischen Setting wichtig, alle
an der Pflege und Betreuung beteiligten Personen in den Pflegeprozess
miteinzubeziehen. Im Kontext der YC/YAC bedeutet das, dass sich
Pflegefachpersonen den Bedurfnissen von YC/YAC bewusst sind und diese mit
Hilfe von Assessmentinstrumenten oder Methoden der Kommunikation ermitteln
kénnen. So kdénnen YC und YAC in einem zweiten Schritt bestmdglich in der
Erfullung ihrer Bedurfnisse unterstutzt werden und ihre Gesundheit wahren. Laut
Marote et al. (2012) miUssen dabei die Ressourcen und das Unterstitzungsangebot
im sozialen Umfeld, sowie die Beziehung zwischen der pflegebedurftigen Person
und des YC oder YAC thematisiert werden. Weiter missen Coping-Strategien und
maogliche belastende Faktoren diskutiert werden. Es zeigt sich, dass dabei
biologische, psychologische, soziale, sowie spirituelle Faktoren berlcksichtigt
werden missen, um ein umfassendes Bild der momentanen Situation des YC oder

YAC zu bekommen.
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1.4 Fragestellung und Zielsetzung

YC/YAC haben individuelle Bedurfnisse, fur welche es Assessmentinstrumente und
Methoden bendtigt, um diese zu identifizieren. Somit lasst sich folgende
Fragestellung formulieren:

Wie kénnen Pflegefachpersonen im akutsomatischen Setting die BedUrfnisse von
Young Carers und Young Adult Carers, die sie aufgrund der Mehrfachbelastung
erfahren, erkennen?

Das Ziel dieser Bachelorarbeit ist es mithilfe einer systematisierten
Literaturrecherche Assessmentinstrumente und/oder Methoden zur Identifikation
der Bedurfnisse von YC und YAC zu erarbeiten.

Mit Berucksichtigung der Rahmenbedingungen des akutsomatischen Settings
werden anschliessend die Assessmentinstrumente und Methoden anhand der vier

Dimensionen des bio-psycho-sozio-spirituellen Modells (Engel, 1977) diskutiert.
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2 Theoretischer Hintergrund
In diesem Abschnitt wird auf die Begriffe YC und YAC, Bedurfnisse, Assessment

und Akutsomatisches Setting eingegangen. Weiter wird das bio-psycho-sozio-
spirituelle Modell (Engel, 1977) vorgestellt.

YC unter 18 Jahren und YAC unter 25 Jahren (Leu et al., 2018) sind Menschen,
welche regelmassig ein Familienmitglied pflegen, betreuen und unterstitzen
(Becker, 2000, zitiert nach Leu et al., 2019, S. 53). Dabei handelt es sich meist um
einen Elternteil oder Grosseltern, aber auch um Geschwister, die an einer
Behinderung, an einer chronischen Krankheit, an einer psychischen Erkrankung
oder an einem aussergewdhnlichen Zustand leiden und Pflege und/oder
Unterstltzung bendtigen (Becker, 2000, zitiert nach Leu et al., 2019, S. 53). Neben
der medizinischen und pflegerischen Versorgung des kranken Familienmitgliedes,
sind die YC und YAC zusatzlich im Haushalt tatig, kimmern sich allenfalls um
Geschwister und beteiligen sich an finanziellen und administrativen Aufgaben, wie
von Dearden und Becker (2004) beschrieben wird. Man geht davon aus, dass die
Pflegearbeit bereits im Alter von 5 Jahren beginnen kann. Diese Rolle gewinnt
jedoch erst im jugendlichen Alter zwischen 10 und 15 Jahren an Bedeutung
(Dearden & Becker, 2004). Kinder in der Adoleszenz, die ein krankes
Familienmitglied pflegen, befinden sich im Ubergang zum Erwachsenenalter und
sind in einem Entwicklungsstadium, in welchem sie nach Autonomie streben und
ihre sozialen und kognitiven Fahigkeiten weiterentwickeln (Blakemore, 2019). Der
Ubergang zum Erwachsenenalter wird deshalb als eine kritische Phase angesehen
und erfordert sehr viel Aufmerksamkeit, um das damit verbundene gesteigerte
Risiko fur psychische Krankheiten zu vermeiden.

Laut Wepf und Leu (2022) wurden in diversen Studien Symptome von
Depressionen und Angstzustanden bei den YC und YAC festgestellt. Das kann die
personliche Entwicklung der YC und YAC beeintrachtigen und sich auf ihre
Lebensqualitat auswirken. Untas et al. (2022) zeigten in ihrer Studie auf, dass
pflegende Angehdrige in der Adoleszenz im Vergleich zu nicht-pflegenden
Angehdrigen in der Adoleszenz eine geringere Lebensqualitat aufweisen.

Durch die Fursorge und Betreuung des kranken Familienmitgliedes konnen die
eigenen Bedurfnisse in den Hintergrund geraten. Im Dorsch, dem Lexikon der

Psychologie, wird der Begriff Bedurfnis folgendermassen definiert: «Bedlrfnis kann
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als Zustand oder Erleben eines Mangels, verbunden mit dem Wunsch ihn zu
beheben, definiert werden. Dabei durften in der wissenschaftlichen Literatur meist
Bedulrfnisse gemeint sein, die ein Lebewesen zu seiner Erhaltung und Entfaltung
braucht, [...]» (Metz-Gockel, 2020). Im Review von Saragosa et al. (2022) wurden
Bedurfnisse, wie der Wunsch nach Informationen, Unterstitzung, einer Beziehung
mit Gleichaltrigen, einer guten Ausbildung und einer Entlastung von den
Pflegetatigkeiten erlautert. Weiter winschen sich YC/YAC eine:n
Gesprachspartner:in, mit dem:der sie sich uber ihre Erfahrungen austauschen
kénnen (Lally et al., 2020). Diese Aufzahlung ist nicht abschliessend. Das
Bedirfnis, weiterhin ein Kind sein zu konnen, wird ebenfalls in mehreren Studien
beschrieben (Saragosa et al., 2022).

Um YC und YAC und ihre individuellen Bedurfnisse zu verstehen, kann das bio-
psycho-soziale Modell von George Engel (1977) hinzugezogen werden. Das Modell
fokussiert auf die Ganzheitlichkeit eines Menschen. Diese definiert sich aus einer
physischen, einer psychischen und einer sozialen Dimension. Das, bis 1977
vorherrschende, biomedizinische Modell wird dabei durch die psychische und
soziale Dimension erganzt. Diese drei Dimensionen stehen in einer Beziehung
zueinander und kénnen nicht isoliert existieren. Somit kann eine Veranderung auf
einer Dimension Auswirkungen auf die anderen Dimensionen haben (Egger, 2005).
So muss bei einer Behandlung einer Storung nicht auf eine Dimension isoliert
eingegangen werden, sondern ein gesamtheitlicher Ansatz gewahlt werden. Laut
Egger (2013) ist die Spiritualitat eine weitere Dimension, welche in der
medizinischen Betreuung bertcksichtigt und miteinbezogen werden soll. Oftmals
wird Spiritualitat mit Religiositat in Verbindung gebracht, sie beruhen jedoch auf
unterschiedlichen Vorstellungen. Die Spiritualitat kann sich aber auf die religidse
Lebenseinstellung eines Menschen konzentrieren und ein Teil davon sein. Im
Allgemeinen befasst sich Spiritualitat mit Sinn- und Wertfragen des Daseins (Egger,
2013). Fur das Gesundheitswesen ist sie von Relevanz, denn ohne eine Ziel- oder
Wertdefinition der Beteiligten, kdnnen die Ressourcen im Krankheitsprozess nicht
optimal genutzt werden. Auch Berghandler (2010) zeigt die Wichtigkeit der
Spiritualitat auf und erganzt diese im bio-psycho-sozialen Modell.

Die Bedurfnisse der YC und YAC kdnnen mit einer systematischen Einschatzung

der Pflegerolle, in Form eines Assessments, erkannt werden (Spirig et al., 2007).
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Mit Assessment ist ein «multidisziplinarer, diagnostischer Prozess gemeint, mit dem
die gesundheitliche Situation von Patient:innen grindlich erfasst und bewertet wird,
damit Interventionen sinnvoll geplant, durchgefuhrt und in ihrem Verlauf evaluiert
werden konnen» (Grob, 2006, zitiert nach Spirig et al., 2007, S. 182). In dieser
Definition wird auf die Population der Patient:innen eingegangen und kann auf YC
und YAC adaptiert werden, da sich ein Assessment in erster Linie auf die
Erfassung der momentanen Situation einer Person bezieht. Ein Assessment kann
dabei auf gesundheitliche Probleme und Defizite, als auch auf «Ressourcen,
individuelle Verhaltensweisen und Anpassungsvorgange, sowie das personelle, als
auch das materielle Umfeld» eingehen (Spirig et al., 2007). Somit bildet ein
Assessment den Grundstein fur den pflegerischen Alltag.

Das akutsomatische Setting beschreibt, laut der Gesundheitsdirektion des Kanton
Zurichs (2022), die Versorgung von Personen, welche aufgrund einer somatischen
Erkrankung eine kurzfristige, intensive arztliche und pflegerische Betreuung
bedurfen. Oft findet diese Betreuung in einem Spital statt, in Form von Diagnostik
und Behandlung. Das bedeutet, Krankheiten zu erkennen, zu heilen, eine
Verschlimmerung zu verhindern, Beschwerden zu lindern und Geburtshilfe zu
leisten (Jacobs et al., 2017).
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3 Methode

In folgendem Abschnitt wird die Methode zur Beantwortung der Fragestellung

erlautert. Weiter wird der Prozess der Literaturauswahl dargestelit.

3.1 Literaturrecherche

Zur Beantwortung der Fragestellung wurde eine systematisierte Literaturrecherche
durchgefuhrt. Dazu wurden die Datenbanken MEDLINE und CINAHL Complete
verwendet. Diese zwei Datenbanken wurden ausgesucht, da sie Literatur aus
verschiedenen Berufsfeldern des Gesundheitswesens enthalten. Um eine optimale
Suche zu gestalten, wurde vor der Literaturrecherche eine Tabelle mit Keywords
mit englischen, sowie deutschen Begriffen und Schlagwoértern aus MeSH-Terms
und CINAHL Subject Headings erstellt (sieche Tabelle 1). Die definierten Keywords
wurden mit den Bool’'schen Operatoren «<AND» und «OR» kombiniert. Weiter wurde
die Funktion der Trunkierung verwendet, um die Suche auszuweiten. Die Begriffe

Young Carer* und Young Adult Carer* wurden als Phrase gesucht.

Tabelle 1
Keywords und Schlagwérter

Elemente der

Fragestellung Keywords Deutsch Keywords English Schlagworter

Population Pflegefachpersonen nurse* or nursing or (MH “nurses”),
“healthcare professional” or (MH “medical
“nurse practitioner” or “nursing staff”), (MH
staff” or “advanced practice “nursing
nurse” or apn staff”)

Young Carers “young carer*” or “young (MH
Young Adult Carers caregiver*” or “young adult “caregivers”)

carer*” or “adolescent carer*”
or “teen carer*” or “young
informal carer*”

Setting Akutsomatisches Setting  “acute setting” or “acute care (MH "hospitals”),
setting” or hospital (MH “nursing
stations”)
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Elemente der

Fragestellung Keywords Deutsch Keywords English Schlagworter

Phanomen Bedurfnisse aufgrund der need or needs or want or wants  (MH “needs
Mehrfachbelastung or requirement or assessment assessment”)
erkennen or “assessment tool*” or

assess or analysis or
identification or screening or
evaluation

3.2 Literaturauswahl

Far die Literaturauswahl wurden folgende Ein- und Ausschlusskriterien festgelegt.
Eingeschlossen wurden Studien, welche in den Industrienationen von Europa,
Australien oder Nordamerika durchgefiihrt wurden, da diese Lander ein mit der
Schweiz vergleichbares Gesundheitssystem haben. Alle anderen Lander wurden
ausgeschlossen. Weiter wurden qualitative, quantitative und Mixed-Methods
Studien als Einschlusskriterien definiert, um maoglichst breit gefacherte Ergebnisse
zu erhalten. Es wurden auch Studien eingeschlossen, welche alter als zehn Jahren
sind, da erst wenig Literatur zu diesem Thema erwartet wurde. Daher wurden auch
Studien miteinbezogen, welche nicht in allen Aspekten mit der Fragestellung
Ubereinstimmen.

Ein Limit wurde bei der Sprache gesetzt. So wurde nur nach Studien in englischer
und deutscher Sprache gesucht, um das Verstandnis zu gewahrleisten.

Die generierten Treffer wurden anhand des Titelscreenings auf ihre Relevanz
gepruft. Wie in Abbildung 1 dargestellt, wurden anschliessend die Abstracts der
relevanten Studien gelesen. Entsprachen die Abstracts unserer Fragestellung, so
wurden die Studien komplett gelesen, nach unseren Ein- und Ausschlusskriterien
beurteilt und schlussendlich fur die Bachelorarbeit ausgewahlt.

Da wenig Literatur gefunden wurde, wurde weiter eine Handsuche in
entsprechenden Studien nach dem Schneeballprinzip und auf Google Scholar

durchgefuhrt, um weitere potenzielle Literatur miteinzubeziehen.
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Abbildung 1

Vorgehen Literaturauswahl

CINAHL Complete MEDLINE
n==817 n =252
4 = ¥ N
R Recherche
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Abstractscreening 5
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. J
(~ : A
Studie lesen
Y n=19
. v
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und Auschlusskriterien ( \
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Die ausgewahlten Studien wurden mittels Leitfragen im Arbeitsinstrument zum
Critical Appraisal, kurz AICA, von Ris et al. (2022) zusammengefasst und kritisch
gewlurdigt. Anschliessend wurde die Glte mittels den entsprechenden Gutekriterien
eines qualitativen oder quantitativen Forschungsansatzes nach Lincoln und Guba
(1985) oder Bartholomeycik et al. (2008) eingeschatzt. Weiter erfolgte die
Bestimmung des Evidenzlevels mithilfe der 6S Pyramide nach DiCenso et al.
(2009) (Abbildung 2). Die Pyramide zeigt die Herangehensweise, um bei klinischen
Fragen aktuelle und praxisrelevante Literatur zu finden. Je hoher in der Pyramide,
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desto mehr sollte die Literatur in der klinischen Entscheidungsfindung gewichtet

werden.

Abbildung 2
6S Pyramide nach DiCenso et al. (2009)

Examples of resources:

Computerised decision support systems

Summaries Evidence-based clinical practice guidelines
Evidence-based textbooks

l Evidence-based abstraction journals
Systematic reviews
/ Synttiases \ (eg, Cochrane Library)
/ Synopses of Studies \ Evidence-based abstraction journals
/ Studies \Original articles published in journals

4 Ergebnisse

In diesem Abschnitt werden die sieben Studien zusammengefasst, kritisch
gewdurdigt und auf ihre Glte untersucht, basierend auf den AICAs, die sich im

Anhang befinden. Zur Ubersicht wurden die Studien in der Tabelle 2 dargestellt.
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Tabelle 2

Ubersicht Ergebnisse

Referenz, Land Titel Studiendesign Forschungsziel Ergebnisse
Early et al. Perceived Stress in Young  Quantitative Entwicklung eines Instruments, Entwicklung der YCPSS mit 5 Dimensionen.
(2006), UK Carers: Development of Studie das die Auswirkungen der Die interne Konsistenz fir die gesamte
a Measure Pflegerolle an YC/YAC erfasst YCPSS ist hoch mit a = 0,89.
und dabei den sozialen und Die Korrelationsmuster mit vorhandenen
padagogischen Kontext Assessmentinstrumenten bestatigen die
berucksichtigt. Validitat.
Kettell et al. Development of the Mixed- Entwicklung eines Der CAT-YC mit 10 Items und 2 Dimensionen
(2021), UK Carers’ Alert Methods Assessmentinstruments, den wurde erstellt
Thermometer for Young Studie Carers’ Alert Thermometer for Alle 6 Monate sollten die Bedirfnisse von YC

Carers (CAT-YC) to
Identify and Screen the
Support Needs of Young
Carers: A Mixed Method
Consensus Study

Balakrishnan, Abiraami & Bloch, Jana

Young Carers (CAT-YC).

Uberprift werden.

Fachpersonen, die an der Betreuung der
pflegebedurftigen Eltern von YC beteiligt
sind, sollen fur die Anwendung des CAT-
YC verantwortlich sein.
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Referenz, Land

Forschungsziel

Ergebnisse

Micklewright &
Farquhar
(2022), UK

Ravens-Sieberer
et al. (2008),
EU

Titel Studiendesign
Face and content validity Qualitative
of the Carer Support Studie
Needs Assessment Tool
(CSNAT), and feasibility
of the CSNAT
intervention, for carers of
patients with chronic
obstructive pulmonary
disease
The KIDSCREEN-52 Quantitative
Quality of Life Measure Studie

for Children and
Adolescents:
Psychometric Results
from a Cross-Cultural
Survey in 13 European
Countries

Balakrishnan, Abiraami & Bloch, Jana

Untersuchung der Validitat des
CSNAT v3 mit pflegenden
Angehdorigen von Menschen mit
COPD und ihre Ansichten zur
Durchfiihrung der CSNAT-
Intervention im klinischen
Setting.

Untersucht die Entwicklung und
die psychometrischen
Merkmale des KIDSCREEN-52
HRQoL.

Die Fokusgruppen empfanden das Tool als
verstandlich, die Anweisungen
nachvollziehbar.

Alle 15 Bereiche wurden als relevant
angesehen.

Die CSNAT-Intervention sollten Arzt:innen,
Pflegefachpersonen, Sozialarbeiter:innen,
Hilfsorganisationen und
Ergotherapeut:innen durchfihren.

Als Ort wurden Arztpraxen, Hospize,
pulmonale Rehabilitationszentren oder
Hausbesuchen vorgeschlagen.

Die konfirmatorische Faktorenanalyse belegt
die Validitat der dimensionalen Struktur im
KIDSCREEN-52.

Die Analyse zur konvergenten und
diskriminanten Validitat zeigten
angemessene Korrelationen (r = 0,44 bis
0,61).

Der KIDSCREEN-52 konnte erfolgreich
zwischen Kindern und Jugendlichen mit
gutem und schlechtem
Gesundheitszustand sowie nach
Altersgruppe, Geschlecht und
soziodkonomischen Status unterscheiden.
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Referenz, Land Titel Studiendesign Forschungsziel Ergebnisse
Joseph et al. Assessment of caring and  Quantitativer Entwicklung einer Checkliste fiir MACA-YC18 zur Bewertung der
(2009), UK its effects in young Teil einer Betreuungsaktivitaten und eines Betreuungsaktivitaten und PANOC-YC20
people: development of Mixed- Instruments zur Erfassung der zur Bewertung der psychologischen
the MACA-YC18 and the Methods psychologischen Auswirkungen Auswirkungen wurden entwickelt.
PANOC-YC20 for young Studie der Pflegerolle. Eine hohe Gesamtpunktzahl des MACA-
carers YC18 deutet auf ein hohes Mass an
Betreuungsaktivitaten hin.
Werte von <12 auf der PANOC-YC20-
Positivskala und Werte von >8 auf der
PANOC-YC20-Negativskala deuten auf
einen klinisch-besorgniserregenden
Zustand hin.
Die Validitat der beiden
Assessmentinstrumente wurde belegt und
die Reliabilitat wurde als zufriedenstellend
eingeschatzt.
Nicholls et al. Unmet needs in young Mixed- Vergleich der Bedirfnisse von Folgende Bediirfnisse wurden beschrieben:
(2017), UK adults with a parent with Methods YC/YAC von an Krebs ,the need to be informed®, ,the need to be
a chronic condition: a Studie erkrankten Menschen und acknowledged®, ,the need to be

mixed-method
investigation and
measure development
study

Balakrishnan, Abiraami & Bloch, Jana

YC/YAC von Menschen mit
anderen chronischen
Erkrankungen und Entwicklung
eines Instruments zur
Erfassung von Bedurfnissen
und Durchfiihrung einer
initialen psychometrischen
Analyse

supported” und ,the need to be more than
just a carer®.

Das OCINI umfasst die Dimesionen
L,Homelife*, ,Information®,
»~Communication®, ,Support from outside
the family“ und ,Express emotions“ und
besteht aus 26 Items.

Die Validitat und Reliabilitdt wurden in Studie
2 belegt.
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Referenz, Land Titel

Studiendesign Forschungsziel Ergebnisse
Landi et al. Validation of the Italian Quantitative Validierung des italienischen Es wurden die 6 Dimensionen in Teil A
(2022), Italien Young Carer of Parents Studie YCOPI-R durch die beibehalten und in Teil B wurden 2
Inventory-Revised Untersuchung der Dimensionen ersetzt.
(YCOPI-R)

Faktorenstruktur, der Reliabilitat

Alle Dimensionen wiesen akzeptable bis
und Validitat.

hohe Reliabilitat (a=0,64-0,84) auf.
Die konvergente, diskriminante und pradiktive
Validitat wurde belegt.
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4.1 Studie zu YCPSS (Early et al., 2006)

Early et al. (2006) entwickelten in ihrer Studie ein Assessmentinstrument, die
Young Carers Perceived Stress Scale (YCPSS), welche die Auswirkungen der
Anforderungen der Pflegerolle an YC/YAC erfasst und hierbei den sozialen und
padagogischen Kontext berlcksichtigt.

Die Stichprobe bestand aus 108 Jugendlichen im Alter von 12 bis 18 Jahren. Dabei
handelte es sich um YC/YAC, die zu Hause lebten, eine Vollzeitausbildung
absolvierten und eine:n Angehorige:n mit einer korperlichen Krankheit oder
Behinderung im selben Haushalt pflegten. Auf der Grundlage der
Fokusgruppenarbeit (Early et al., 2007) und der Literatur wurden verschiedene
Kategorien und ein Pool von 50 Items erstellt. Auf einer 5-Punkte-Likert-Skala
bewerteten die YC/YAC alle Items des Fragebogens. Eine explorative
Hauptkomponentenanalyse zeigte eine 5-Faktoren-Struktur auf. Die folgenden funf
Dimensionen wurden beschrieben: ,Devaluation of role, ,Personal value of role®,
,Overload®, ,Social restrictions®, ,Family Cohesion®. Die interne Konsistenz fir die
gesamte YCPSS ist hoch (a = 0,89). Die Validitat wurde durch den Zusammenhang
mit den YCPSS-Faktoren und der psychischen Belastung sowie sozialer
Unterstutzung, Belastung durch die Pflege und Bewaltigungsstrategien bestatigt. Je
héher der wahrgenommene Stress war, desto hdher waren die psychische
Belastung und die Tendenz, annahernde oder vermeidende Bewaltigungsstrategien
anzuwenden. Die wahrgenommene psychische Belastung war wiederum umso
hoher, je starker die Unterschatzung der Rolle und die Mehrfachbelastung waren.
Die Autoren stellten fest, dass die Pflege durch YC/YAC mit Vermeidungs- und
auch Bewaltigungsstrategien verknUpft ist. In der Literatur wird beschrieben, dass
diese zwei Strategien nicht als entgegengesetzte Pole einer Dimension, sondern
separat betrachtet werden sollten. Die Ergebnisse der Studie deuten darauf hin,
dass die Beziehung zwischen den YC/YAC und den pflegebedurftigen Angehorigen
durch widersprichliche Gefiihle gepragt ist. Die YC/YAC flihlen sich verantwortlich

fur ihre Angehdrigen und gleichzeitig durch die Pflegerolle belastet.
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Kritische Wiirdigung

Die Studie verfolgt ein Ziel, das flr die Pflegepraxis relevant ist. Zum gewahlten
Studiendesign erfolgen keine Angaben, der quantitative Forschungsansatz
erscheint jedoch passend fur die Zielerreichung. Die Stichprobengrosse ist eher
klein und nicht reprasentativ flr die Zielgruppe der YC/YAC, da Familienmitglieder
mit psychischen Krankheiten, HIV/Aids oder Suchtproblemen aus der Studie
ausgeschlossen wurden. Weiter wurden YC nicht einbezogen, die junger als 12
Jahre sind. Die Stichprobe wurde aus Organisationen rekrutiert, die YC/YAC
unterstutzen. Die Teilnehmenden erhalten somit Unterstitzungsangebote oder
wissen davon. Das schmalert die Reprasentativitat weiter, da nicht alle YC/YAC mit
solchen Organisationen in Kontakt stehen. Ethische Aspekte diskutieren die
Autoren nicht. Die Datenerhebung wirkt logisch und ist prazise beschrieben.
Einzelne Mitglieder des Forschungsteams waren bei der Erhebung anwesend, was
die Objektivitat der Studie einschranken kann. Die Analyse ist teilweise nicht
nachvollziehbar und oberflachlich beschrieben. Ein Signifikanzniveau ist festgelegt.
Die Auswahl der Messinstrumente zur Prafung der Validitat ist nachvollziehbar
begrindet. Ergebnisse sind prazise beschrieben und mithilfe von Tabellen
veranschaulicht. Die Tabellen sind korrekt und vollstandig beschriftet. Die zentralen
Ergebnisse der Studie werden diskutiert, dazu wird aber wenig evidenzbasierte
Literatur hinzugezogen. Empfehlungen fur weitere Forschungsarbeiten und
Limitationen sind aufgefihrt. Allfallige Confounder und Selektionsbias werden nicht
diskutiert. Eine klare Schlussfolgerung fehlt und die Anwendbarkeit der YCPSS in

der Praxis wird nicht diskutiert.

4.2 Studie zu CAT-YC (Kettell et al., 2021)

Kettell et al. (2021) wollten im Rahmen einer Mixed-Methods Konsensstudie, die 4
Runden beinhaltete, ein Assessmentinstrument entwickeln, den Carers’ Alert
Thermometer for Young Carers (CAT-YC). Mit einer modifizierten Delphi-
Befragungstechnik wurden zwischen Oktober 2017 und April 2019 nacheinander
qualitative und quantitative Daten von zwei Kohorten, YC und
Gesundheitsfachpersonen, gesammelt (siehe Abbildung 3). Die Grosse der

Stichprobe variierte von Runde zu Runde.
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Abbildung 3
Ubersicht des mehrstufigen Delphi-Verfahrens von Kettell et al. (2021)

Aim: To identify main young carer needs
Method: 17 Interviews

1 Focus group (n=9)
Participants: Young carers aged 11-18

Round 1: Qualitative data

Aim: To gain consensus on key items for
inclusion in CAT-YC

Method: Delphi survey of 37 items across §
domains

l Participants: 68 professionals & 28 young carers

Round 2: Delphi survey

Aim: To gain consensus on key items for
inclusion in CAT-YC

Method: Delphi survey of 23 items across 5
domains

l Participants: 74 professionals & 36 young carers

Round 3: Delphi survey

Aim: To gain consensus on key items for

Round 4: Expert panel — | inclusion in CAT-YC
Method: Review and rank 16 items across two
themes
l Participants: & professionals & 11 young carers
Consultation & Pilot * | Aim: To test readability & usability of CAT-YC

Method: Consultation exercise
Participants: 4 professionals & 2 young carers

l

Evaluation of Pilot
CAT-YC

—* | Aim: To evaluate experience of using CAT-YC
Method: Interviews
Participants: & professionals and 4 young carers

v

CAT-YC created with top
ranked items

Zur Auswertung der Konsensgruppenbefragungen sowie der Einzel- und
Fokusgruppeninterviews erfolgte eine thematische Analyse. Quantitative Daten
wurden mithilfe von IBM SPSS Statistics, Version 25, analysiert. Die Studie wurde
von der Universitat und der lokalen Forschungsethikkommission bewilligt. Ein
Assessmentinstrument aus zwei Dimensionen und zehn Items wurde erstellt. Die
Gewichtung der Items erfolgt mit einem Ampelsystem. Die ersten funf Items im
CAT-YC beziehen sich auf die Dimension ,young carers’ situation and caring role
within the family home*. Die restlichen fliinf ltems beziehen sich auf ,young carers’
own health and social wellbeing“. Weiter beinhaltet das Tool Anleitungen fur

maogliche nachste Schritte und Raum fur die Planung von Massnahmen, welche die
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Fachpersonen zusammen mit den YC erarbeiten kdnnen. Die Teilnehmer:innen
gaben an, dass die Bedurfnisse von YC alle sechs Monate Uberprift werden
sollten. Weiter gehore die Anwendung des CAT-YC in den Verantwortungsbereich
von Sozialarbeitenden und Fachpersonen, die an der Betreuung der Eltern von YC
beteiligt sind. Die Teilnehmer:innen empfanden das Assessmentinstrument als
umfassend, das Layout als ansprechend und die Signalisierung der Dringlichkeit
durch ein Ampelsystem als unterstutzend bei der Auswertung. Weiter ermoglichte
das Assessmentinstrument eine Diskussion uber Themen, die flir YC eine hohe
Bedeutung hatten. Die klaren Anweisungen des Instruments und die praktische
Ausrichtung mit dem Handlungsplan wurden geschatzt. Der CAT-YC wurde mithilfe
eines mehrstufigen Ansatzes entwickelt. YC und Fachpersonen aus den Bereichen
Gesundheit, Soziales und Bildung trugen gleichermassen zur Entwicklung bei, was
sich positiv auf das Assessmentinstrument auswirkte. Der CAT-YC erlaubt einen
Vergleich zwischen YC und nicht pflegenden Gleichaltrigen. Laut den Forschenden
kann er in vielen Settings und von verschiedenen Fachkraften angewendet werden,
um Bedurfnisse zu ermitteln, aber auch um die aktuelle Pflegesituation zu erfassen

und Risikofaktoren frihzeitig zu erkennen.

Kritische Wiirdigung

Die Studie setzt sich mit einer relevanten Frage der Pflege auseinander. Der Mixed-
Methods Ansatz erscheint logisch fur die Zielsetzung und seine Relevanz wird
begrindet. Die Wahl des Delphi-Verfahrens wird ebenso begrindet und eine Grafik
zeigt, in welchen Runden das qualitative bzw. das quantitative Design gewahlt
wurde; die einzelnen Runden erganzen sich. Die Teilnehmer:innen wurden mithilfe
der zielgerichteten Stichprobenbildung (purposive sampling) rekrutiert, was die
Reprasentativitat einschranken kann. Einschluss- und Ausschlusskriterien wurden
nicht klar definiert. Es wurden aber altersgerechte Erhebungsmethoden gewahlt,
um ein breites Altersspektrum abzudecken. Die Ergebnisse des einen Studien-
strangs werden als Grundlage fur die Datenerhebung des folgenden Studienstrangs
genutzt. Informationen zur Reliabilitat und Validitat fehlen. Die Datenanalyse wird
erlautert und erscheint passend fir die Studienstrange. Die Ergebnisse sind
grosstenteils als Fliesstext prasentiert und die Unterteilung in Abschnitte fordert die

Lesbarkeit. Grafiken und Tabellen unterstiutzen das Verstandnis. Die Ergebnisse
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werden zusammen mit evidenzbasierter Literatur diskutiert, Limitationen und
Starken der Studie werden aufgezeigt. Verschiedene Aspekte der Anwendung des
CAT-YC werden differenziert beleuchtet und der CAT-YC anderen
Assessmentinstrumenten kritisch gegenubergestellt. Die Schlussfolgerungen

widerspiegeln die Ergebnisse der Studie.

4.3 Studie zu CSNAT (Micklewright & Farquhar, 2022)

Micklewright und Farquhar (2022) untersuchten die Validitat des Carer Support
Needs Assessment Tool (CSNAT) Version 3 mit pflegenden Angehdrigen von
Menschen mit COPD sowie deren Ansichten zur Durchfihrung der CSNAT-
Intervention in einem klinischen Setting. Ein qualitatives Studiendesign wurde
gewahlt und vier Fokusgruppeninterviews fanden zwischen September und Oktober
2019 statt. Ein Themenleitfaden stellte sicher, dass die wichtigsten Themen
abgedeckt wurden. Die Interviews wurden aufgezeichnet, professionell transkribiert
und die Namen anonymisiert. Gewahlt wurde ein narrativer, analytischer Ansatz mit
einer Framework-Analyse. Die Studie wurde von einem Ethikkomitee genehmigt. EIf
pflegende Angehdrige, davon zehn Frauen, wurden Uber Breathe-Easy-
Selbsthilfegruppen rekrutiert. Das Alter lag zwischen 52 und 79 Jahren. Auch
nahmen zwei COPD-Patienten teil. Die Fokusgruppen empfanden das
Assessmentinstrument als leicht verstandlich, die Anweisungen nachvollziehbar
und leicht auszufuhren. Keiner der 15 Bereiche wurde als Uberflissig angesehen.
Laut den pflegenden Angehérigen sollten Arzte, Pflegefachpersonen,
Sozialarbeiter, Hilfsorganisationen und Ergotherapeuten die CSNAT-Intervention
durchflhren. Als Ort wurden Arztpraxen, Hospize, pulmonale
Rehabilitationszentren oder Hausbesuche vorgeschlagen. Akutspitaler erachteten
die Teilnehmer:innen als ungeeignet, da der Fokus dort auf den Patient:innen liegt.
Die teilnehmenden Personen schatzten bei CSNAT-Sitzungen die Kontinuitat, die
Beziehung und das Gefhl, nicht gehetzt zu werden. Auch wurde ein gutes
Verstandnis von COPD und eine ganzheitliche Betrachtung ihrer Situation
bevorzugt. Teilweise wurden Fachpersonen bevorzugt, die keinen Kontakt mit den
Patient:innen haben. Die pflegenden Angehoérigen empfanden eine halbjahrliche
Uberpriifung inrer Bedlrfnisse mit CSNAT als sinnvoll. Die Ergebnisse lassen
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darauf schliessen, dass das Assessmentinstrument inhaltlich valide ist. Die 15
Bereiche wurden zwar unterschiedlich interpretiert, was zu heterogenen Antworten
fuhrte, die Entwickler:innen des CSNAT betonen jedoch, dass diese Bereiche als
Gesprachsanlass dienen und die spater ermittelten Bedurfnisse sich nicht immer
offensichtlich auf einen davon beziehen missen. Die Fokussierung auf die
pflegenden Angehdrigen kann sowohl den Patient:innen als auch den Pflegenden
helfen, die Pflegerolle anzuerkennen und die Idee zu legitimieren, dass auch
Pflegende Unterstutzungsbedarf haben. Die Forschenden schlussfolgern, dass die
CSNAT-Intervention akzeptabel und valide ist, um Unterstitzungsbedarf der
pflegenden Angehdrigen von Menschen mit COPD zu identifizieren und zu

adressieren.

Kritische Wiirdigung

Die Studie beantwortet eine fur die Pflege relevante Frage. Durch die Einschatzung
der Validitat des Assessmentinstruments wird die Anwendung eines
evidenzbasierten Tools in der Praxis bestatigt. Obwohl der qualitative
Forschungsansatz nicht erwahnt wird, ist die gewahlte Methode kongruent zur
Forschungsfrage. Die Fokusgruppeninterviews erlauben eine vertiefte Diskussion
des Phanomens. Die Stichprobengrosse ist mit elf Teilnehmenden klein, jedoch
reprasentativ fur diese Population. Die Datenerhebung wird nachvollziehbar
dargestellt und das Analyseverfahren ausfuhrlich mit entsprechenden Referenzen
beschrieben. Die Ergebnisse reflektieren die Bandbreite der erhobenen Daten und
werden mit Zitaten und Erfahrungen der Teilnehmer:innen illustriert. Die Bereiche
sind inhaltlich unterscheidbar und logisch konsistent. Die Ergebnisse zeigen die
Validitat des Assessmentinstrumentes. Sie werden mit konzeptioneller und
empirischer Literatur belegt und diskutiert. Die Ergebnisse sind kongruent zur
Schlussfolgerung und beantworten die Forschungsfrage. In der Studie wird die
Anwendung des Instruments in verschiedenen Settings diskutiert; dies verdeutlicht

die Praxisrelevanz.

4.4 Studie zu KIDSCREEN-52 HRQoL (Ravens-Sieberer et al., 2008)

Ravens-Sieberer et al. (2008) untersuchten die psychometrischen Merkmale, die
Reliabilitat und die Validitat des KIDSCREEN-52 HRQoL zur Einschatzung der
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Lebensqualitat von Kindern und Jugendlichen. Die Stichprobe bestand aus 22’827
Kindern und Jugendlichen im Alter von 8 bis 18 Jahren aus 13 europaischen
Landern. Die Berechnung der internen Konsistenz der KIDSCREEN-52-
Dimensionen erfolgte mit Cronbachs Alpha, wobei Alpha-Koeffizienten von >0,7 als
akzeptabel angesehen wurden. Die Test-Retest-Reliabilitat wurde mit einem
Abstand von zwei Wochen Uberprift. Werte >0,6 galten als Beleg einer adaquaten
Retest-Reliabilitat. Eine konfirmatorische Faktorenanalyse wurde in zwei Gruppen
durchgeflihrt: eine Gruppe mit Kindern von 8 bis 11 Jahren und eine Gruppe mit
Jugendlichen von 12 bis 18 Jahren. Die Kombination von klassischen und
modernen Methoden bei der Entwicklung des Assessmentinstruments fuhrte zu
einem Fragebogen mit guten psychometrischen Eigenschaften. Die Cronbachs
Alphas bewegten sich fir die Gesamtstichprobe zwischen 0,77 und 0,89. Der
Intraklass-Korrelationskoeffizient fur die Retest-Reliabilitat reichte von 0,56 bis
0,77. Die zehn Dimensionen des KIDSCREEN-52 erméglichen eine
kulturibergreifende Messung. Die Studie zeigte, dass die Items in allen Sprachen
sowie bei verschiedenen Geschlechtern und in unterschiedlichen Altern gleich gut
funktionieren. Die konfirmatorische Faktorenanalyse belegt die Validitat der
dimensionalen Struktur im KIDSCREEN-52. Die Analysen zur konvergenten und
diskriminanten Validitat zeigten angemessene Korrelationen (r = 0,44 bis 0,61). Die
Konstruktvaliditat zeigte statistisch signifikante Unterschiede zwischen gesunden
und kranken Kindern und Jugendlichen bei allen Dimensionen des KIDSCREENSs.
Weiter scheint der soziookonomische Status einen Einfluss auf die HRQoL zu
haben. Der KIDSCREEN-52 konnte erfolgreich zwischen Kindern und Jugendlichen
mit gutem und schlechtem Gesundheitszustand sowie nach Altersgruppe,
Geschlecht und sozio6konomischem Status unterscheiden. Das
Assessmentinstrument Iasst sich somit in unterschiedlichen epidemiologischen und
klinischen Settings anwenden. Der KIDSCREEN-52 kann zu einem besseren
Verstandnis der wahrgenommenen Gesundheit von Kindern und Jugendlichen
beitragen, indem Aspekte bericksichtigt werden, die tUber die HRQoL hinausgehen.
Dies ermdglicht es, Risikogruppen zu identifizieren.

Balakrishnan, Abiraami & Bloch, Jana 22



Kritische Wiirdigung

Die Studie ist fur die Pflege und fur die Beantwortung der Fragestellung dieser
Arbeit relevant, da das Assessmentinstrument Kinder und Jugendliche identifizieren
kann, bei welchen ein Risiko einer beeintrachtigten Gesundheit besteht, um dann
praventive Massnahmen einzuleiten. Es handelt sich um eine Querschnittsstudie,
wobei nicht weiter auf das Design eingegangen, sondern nur auf weiterfihrende
Informationen verwiesen wird. Die Stichprobe ist fur das Design angebracht und
reprasentativ zur Zielpopulation. Die Stichprobengrdsse ist angemessen. Die
Datenerhebung wird nur oberflachlich beschrieben. Unklar ist der Grund fir die
verschiedenen Methoden der Stichprobenerhebungen. Laut den Forschenden hat
dies jedoch keine Auswirkungen auf die Diversitat der Stichproben. Die Auswahl
der Messinstrumente ist nachvollziehbar begrindet. Die statistischen Tests
entsprechen den Datenniveaus und erlauben eine Beurteilung der Daten.
Signifikanzniveaus sind begrindet. Ethische Fragen werden nicht diskutiert. Die
Ergebnisse sind ausfuhrlich und prazise dargestellt und mit Tabellen unterstitzt.
Fraglich ist die Annahme eines adaquaten ,global goodness of fit“ (GOF), obwohl
der RMSEA-Wert das Niveau von 0.06 Uberschreitet (0.062). Es erfolgen keine
Aussagen dazu, inwiefern die Forschenden das Ergebnis gewichtet haben. Die
Interpretationen stimmen mit den Ergebnissen Uberein und die Hypothesen werden
in die Diskussion einbezogen. Bei Unstimmigkeiten suchen die Forschenden nach
alternativen Erklarungen. Starken und Schwachen der Studie sind angegeben. Eine
klare Schlussfolgerung der Forschenden fehlt hingegen und ihr Fazit zur
Anwendbarkeit des KIDSCREEN-52 ist unklar.

4.5 Studie zu MACA-YC18 und PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009)

Ziel der Studie von Joseph et al. (2009) war, zwei neue psychometrische
Instrumente zu entwickeln: (1) eine Checkliste fur Betreuungsaktivitaten und (2) ein
Instrument zur Erfassung der psychologischen Auswirkungen der Pflegerolle. Der
Fokus lag auf dem quantitativen Ansatz der Mixed-Methods Studie. In Studie 1
bewerteten 410 Proband:innen im Alter von 6 bis 22 Jahren auf einer Likert-Skala
42 ltems, welche die Betreuungsaufgaben erfassen, und 75 Items, welche die
psychologischen Auswirkungen ermitteln. Die explorative

Hauptkomponentenanalyse zeigte ein Sechs-Komponenten-Muster aus 18 ltems
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zur Bewertung der Betreuungsaktivitaten (MACA-YC18) und ein Zwei-
Komponenten-Muster aus 20 Items zur Bewertung der psychologischen
Auswirkungen (PANOC-YC20). Der MACA-YC18 umfasst ,personal care®,
,<domestic tasks®, ,emotional care®, ,household management®, ,sibling care” und
Jfinancial/practical help“. Cronbachs Alpha war angesichts der drei Items pro
Subskala akzeptabel und fir die Gesamtskala zufriedenstellend. Eine hohe
Gesamtpunktzahl deutet auf ein hohes Mass an Betreuungsaktivitaten hin. Der
PANOC-YC20 umfasst positive und negative Auswirkungen. Cronbachs Alpha war
fur die Subskala ,positive outcomes® (a= 0,90) und auch fur die Subskala ,negative
outcomes” (a= 0,89) zufriedenstellend. Werte <12 auf der PANOC-YC20-
Positivskala und Werte >8 auf der PANOC-YC20-Negativskala kdnnen auf einen
klinisch besorgniserregenden Zustand hindeuten. Korrelationen zwischen MACA-
YC18 und PANOC-YC20 zeigten, dass hohere Werte im MACA-YC18 mit
negativen Auswirkungen (PANOC-YC20) bei Madchen verbunden waren. Bei
Jungen waren jedoch hdhere Werte im MACA-YC18 mit positiven Auswirkungen
verbunden. Teilnehmer:innen im Alter von 13 Jahren oder alter erzielten hohere
Werte auf der negativen Subskala des PANOC-YC20 als unter 13-Jahrige.

In Studie 2 wurde die Validitat mit einer Stichprobe von 124 Probanden im Alter von
8 bis 21 Jahren gepruft und bestatigt. Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass
Geschlecht und Alter die Betreuungsaktivitaten beeinflussen. Laut den
Forschenden sind aber Langsschnittstudien notig, um zu untersuchen, wie sich die
Betreuungsaktivitaten mit zunehmendem Alter verandern und wie sie sich auf die
Entwicklung der YC/YAC auswirken. Auch der klinische Nutzen der Instrumente

musste genauer bestimmt werden.

Kritische Wiirdigung

Die Studie verfolgt ein wichtiges Ziel, das fur die Pflegepraxis relevant ist. Nicht
erlautert wird das Forschungsdesign. Dennoch scheint das gewahlte Design
passend, um das Forschungsziel zu erreichen. Eine ausreichende Anzahl
Probanden flr die Stichprobe wurde rekrutiert. Einschluss- und Ausschlusskriterien
sind allerdings nicht klar formuliert. Die quantitative Datenerhebung mit Fragebdgen
und die in Studie 1 entwickelten Instrumente sind flir die Zielsetzung

nachvollziehbar. Grinde fur nicht ausgeflllte Fragebdgen werden diskutiert, aber
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es wird nicht beschrieben, wie mit fehlenden Werten umgegangen wurde. Die
Datenanalyse in Studie 1 wird erlautert und scheint passend. Nach der
Hauptkomponentenanalyse fand keine gelaufige Analyse statt. Das
Forschungsteam arbeitete mit vordefinierten Kriterien und aus ihrer Sicht logischen
Methoden. Fir Studie 2 ist das Vorgehen der Datenanalyse nicht explizit
beschrieben. Es werden keine ethischen Fragen diskutiert. Ergebnisse werden
mehrheitlich als Fliesstext prasentiert und mit Tabellen ergénzt. Sie werden aber
nicht mit evidenzbasierter Literatur begriandet und diskutiert. Die Limitationen und
Starken der Studie werden aufgezeigt. Die Schlussfolgerungen widerspiegeln die

Ergebnisse der Studie.

4.6 Studie zu OCINI (Nicholls et al., 2017)
Das Offspring Cancer Needs Instrument (OCNI) ist auf YC/YAC von an Krebs

erkrankten Menschen ausgerichtet und ermittelt deren Bedurfnisse. Die Mixed-
Methods Studie untersuchte, ob (1) YC/YAC von Menschen mit anderen
chronischen Erkrankungen die gleichen Bedurfnisse haben und somit das OCNI
breiter eingesetzt werden kann. Weiter wollten die Forschenden (2) fur diese
Population ein Instrument entwickeln, das die Bedurfnisse erkennt. Dazu fuhrten sie
eine initiale psychometrische Analyse durch. In Studie 1 (n=7) wurden mithilfe von
Interviews vier Themen durch eine interpretative phanomenologische Analyse
untersucht. In Studie 2 (n=107) mussten die Studienteilnehmer:innen anhand eines
Fragebogens 46 Items des OCNI auf einer Likert-Skala von 1 bis 4 (kein bis starker
Bedarf) bewerten. Die Daten wurden mit SPSS untersucht und eine
Hauptachsenanalyse wurde durchgeflihrt. Weiter wurden Validitat und Reliabilitat
Uberprift. In beiden Studien waren Jugendliche im Alter von 16 bis 24 Jahren
eingeschlossen, die mindestens zwei Tage pro Woche bei einem Elternteil
wohnten, der vor mindestens drei Monaten eine chronische Diagnose erhalten
hatte. Die Studien wurden von Ethikkomitees genehmigt. Studie 1 analysierte ,the
need to be informed*, ,the need to be acknowledged®, ,the need to be supported*®
und ,the need to be more than just a carer”. Das neu entwickelte Offspring Chronic
lliness Needs Inventory (OCINI) bestand aus 26 Items und umfasste die
Dimensionen ,Homelife, ,Information®, ,Communication®, ,Support from outside the

family“ und ,Express emotions®. Validitat und Reliabilitdt wurden in Studie 2 belegt.
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Die unerfullten BedUrfnisse der Befragten stimmten mit der Literatur zu den
Bedurfnissen der YC/YAC uberein, die einen krebskranken Elternteil betreuen.
Daher kommen die Forscher:innen zum Schluss, dass sich das OCINI fur YC/YAC
mit Eltern mit einer chronischen Erkrankung adaptieren lasst. Obwohl laut den
Forschenden weitere bestatigende Untersuchungen erforderlich sind, hat dieses

Instrument das Potenzial, als Screening-Tool im klinischen Setting zu dienen.

Kritische Wiirdigung

Die Studie behandelt fur die vorliegende Bachelorarbeit wichtige Ziele. Der
qualitative Ansatz in Studie 1 lasst es zu, vertieft auf das Erleben der Pflegerolle
und die daraus resultierenden Bedurfnisse einzugehen. Die Stichprobengrdsse ist
fur die Zielgruppe zu klein und die Stichprobe bestand aus YC/YAC im Alter von 17
bis 19 Jahren, was die Reprasentativitat weiter einschrankt. Die Ergebnisse sind
mit Zitaten der Teilnehmer:innen belegt und zeigen verschiedene Ansichten und
Erlebnisse auf. Studie 2 verfolgt einen quantitativen Forschungsansatz, um
einzelne ltems des Fragebogens zu bewerten. Das Design ist nachvollziehbar und
die Stichprobengrésse angemessen. Eine Poweranalyse ergab, dass die
Stichprobengrdosse adaquat fur die Analyse von Korrelationen ist. Auch hier wurden
YC unter 16 Jahren nicht in die Studie einbezogen. Aussagen zu nicht vollstandig
ausgefullten Fragebogen fehlen. Weiter wird nicht auf die Validitat und Reliabilitat
des ursprunglichen OCNIs eingegangen. Bei der Kirzung des Instruments achteten
die Forschenden jedoch darauf, Validitat und Reliabilitat nicht zu beeintrachtigen.
Das Analyseverfahren ist klar beschrieben und die Ergebnisse sind in einem
Fliesstext mit Tabellen prasentiert. Die Forscher:innen begriinden das
Signifikanzniveau von 0.5. Die Ergebnisse werden in Bezug zum Ziel der Studie
gesetzt und mit evidenzbasierter Literatur begrindet. Einige Limitationen werden
erlautert. Die Stichprobe in Studie 2 wurde Uber Wohltatigkeitsorganisationen und
private Gesundheitszentren rekrutiert, was die Ergebnisse verzerrt haben konnte.
Diese Population kdnnte bereits Unterstltzung erhalten und dadurch resilienter sein
als die YC/YAC aus der Allgemeinbevdlkerung. Der Praxisbezug wird hergestellt
und die Wichtigkeit des Assessmentinstruments in der Praxis erlautert.
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4.7 Studie zu YCOPI-R (Landi et al., 2022)

Ziel der Studie war, die italienische Version des Young Carer of Parents Inventory-
Revised (YCOPI-R) zu validieren, indem die Faktorenstruktur, die Reliabilitat und
die Validitat des Instruments untersucht werden. Das YCOPI-R ist ein haufig
verwendetes Instrument zur Bewertung der Verantwortung und Erfahrungen von
YC mit einem kranken Elternteil. 774 Teilnehmer:innen wurden mit verschiedenen
Strategien rekrutiert. Nach der Ubersetzung wurde der Fragebogen mit den
Themen Pflegeerfahrungen, elterliche Erkrankung, Pflegekontext und
Anpassungsfahigkeit von der Stichprobe ausgeflllt. Die Ethikkommission der
Universitat Bologna genehmigte die Studie. Durch die konfirmatorische
Faktorenanalyse wurden die ursprunglichen sechs Dimensionen des YCOPI-R Teil
A bestatigt und beibehalten. In Teil B wurden zwei Dimensionen entfernt, wahrend
sich zwei neue Dimensionen bildeten: ,Caregiving Stigma*“ und ,Caregiving
Resentment®.

Zur Einschatzung der internen Reliabilitat wurde Cronbachs Alpha berechnet. Alle
Dimensionen hatten eine akzeptable bis hohe Reliabilitat («=0,64-0,84). Die
konvergente und diskriminante Validitat liess sich belegen durch Korrelationen
zwischen den YCOPI-R-Dimensionen und Betreuungsaktivitaten sowie durch den
Vergleich zwischen jungen Pflegenden und Nichtpflegenden. Die pradiktive Validitat
wurde durch den Zusammenhang zwischen den YCOPI-R-Dimensionen und der
Anpassungsfahigkeit beziehungsweise der Lebensqualitat bestatigt. Das Instrument
erscheint robust in Bezug auf die kulturibergreifende Anwendung, da lediglich zwei
von elf YCOPI-R-Dimensionen im italienischen Kontext verandert wurden. Somit ist
das YCOPI-R ein psychometrisch fundiertes und kontextsensitives Assessment-
instrument fur junge pflegende Angehorige, das Informationen fur die Theorie und
die klinische Praxis liefert. Weiter dient das YCOPI-R dazu, Dienstleistungen zu

entwickeln und zu evaluieren. Auch kann das Tool helfen, YC/YAC zu identifizieren.

Kritische Wiirdigung

Die Studie untersucht ein fir die Pflege relevantes Assessmentinstrument.
Angaben zum Studiendesign fehlen, die gewahlte Methodik lasst jedoch auf eine
guantitative Studie schliessen. Die Stichprobe ist flr die Datenerhebung angebracht

und in ihrer Grosse angemessen. Die Datenerhebung ist fur die Fragestellung
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nachvollziehbar. Alle Jugendlichen flllten Teil A aus, aber nur YC/YAC auch Teil B.
Aussagen zu unvollstandig ausgefullten Fragebdgen erfolgen keine. Reliabilitat und
Validitat der Messinstrumente werden nachvollziehbar aufgezeigt. Auch die
Auswahl der Messinstrumente ist kongruent mit der Fragestellung. Die
Datenanalyse wird klar beschrieben und die statistischen Verfahren werden
nachvollziehbar und sinnvoll angewendet. Die Hohe des Signifikanzniveaus ist
angegeben, jedoch fehlt eine Begrindung. Die Ergebnisse sind prazise und
nachvollziehbar prasentiert. Die unterstitzenden Tabellen sind vollstandig und gut
leserlich gestaltet. Signifikante und nicht signifikante Ergebnisse werden diskutiert
und es wird nach Erklarungen gesucht. Die Interpretationen sind kongruent zu den
Ergebnissen und mit empirischer Literatur belegt. Starken und Limitationen der
Studie werden prasentiert. Obwohl weitere Forschung fur den Teil B empfohlen
wird, gilt das italienische YCOPI-R als fundiertes und kontextsensitives

Messinstrument, das sich in Theorie und Praxis einsetzen lasst.

Balakrishnan, Abiraami & Bloch, Jana 28



5 Diskussion

In den folgenden Abschnitten werden die Gute der Assessmentinstrumente und
ihre Anwendbarkeit in der Praxis diskutiert und in Bezug zur Fragestellung gesetzt.
Weiter erfolgt eine Analyse anhand des bio-psycho-sozio-spirituellen Modells von
George Engel (1977).

5.1 Einschatzung der Gute
Um die Assessmentinstrumente in ihrer Anwendbarkeit einschatzen zu konnen,

wird in einem ersten Schritt die Gute der Studien mithilfe der Gutekriterien von
Bartholomeyczik et al. (2008) und Lincoln und Guba (1985) diskutiert.

5.1.1 Objektivitat

Einflusse auf die Ergebnisse wurden in den verschiedenen Studien unterschiedlich
gehandhabt. So waren die Forschungsteams bei den Studien zu YCOPI-R (Landi et
al., 2022), MACA-YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009) und CAT-YC (Kettell
et al., 2021) beim Ausfullen der Fragebdgen nicht anwesend. Daher Iasst sich von
einer grosseren Obijektivitat sprechen als bei der Studie zu YCPSS (Early et al.,
2006), bei der das Forschungsteam anwesend war — und somit unklar ist, inwiefern
die Forschenden die Ergebnisse beeinflusst haben kdnnten. Bei der Studie zu
KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008) unterschieden sich die
Bedingungen beim Ausfullen der Fragebdgen von Land zu Land: Einige der
Fragebdgen wurden in Schulen ausgefillt, andere zu Hause. Folglich herrschten
nicht einheitliche Bedingungen und daher lassen sich dussere Einflisse,
Confounder, nicht ausschliessen. Vielmehr ist anzunehmen, dass je nach Land und
Setting der Datenerhebung die Ergebnisse durch Confounder verzerrt wurden, zum
Beispiel durch die Anwesenheit des pflegebedurftigen Familienmitglieds beim
Ausflllen des Fragebogens. Da keine Diskussion der Confounder in der Studie zu
KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008) stattfindet, schmalert das die
Objektivitat der Studie. Auch in den Studien zu YCOPI-R (Landi et al., 2022), CAT-
YC (Kettell et al., 2021) und YCPSS (Early et al., 2006) findet keine Diskussion
dazu statt. Nur die Studie zu MACA-YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009)
spricht mogliche Confounder an.
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Teilweise setzten die Studien Messinstrumente ein, um Reliabilitat und Validitat der
entwickelten Assessmentinstrumente einzuschatzen. Aussagen zur Reliabilitat und
Validitat und somit zur wissenschaftlichen Gute dieser Messinstrumente tragen zur
Objektivitat bei (Bartholomeyczik et al., 2008). So begrinden die Forschenden der
Studien KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008) und YCOPI-R (Landi et al.,
2022) den Einsatz ihrer Messinstrumente und weisen sie als reliabel und valide
aus. Keine Aussagen zur Gute der Messinstrumente erfolgen in der Studie MACA-
YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009) und nur zu vereinzelten
Messinstrumenten in der Studie YCPSS (Early et al., 2006).

Die Studien MACA-YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009) und CSNAT
(Micklewright & Farquhar, 2022) involvierten ein unabhangiges externes Gremium,
um einzelne Schritte der Forschungsarbeit zu beurteilen. Das steigert die
Objektivitat der Studien. Micklewright und Farquhar (2022) verzichteten jedoch zum
Schluss der Interviews auf eine Uberpriifung des Transkripts durch die
Interviewteilnehmenden, da dies laut ihnen zu Veranderungen von relevanten

Informationen fihren kann.

5.1.2 Reliabilitat

Betrachtet man die Reliabilitat, so werden in den Studien zu YCOPI-R (Landi et al.,
2022), OCINI (Nicholls et al., 2017), KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al.,
2008), CAT-YC (Kettell et al., 2021) und CSNAT (Micklewright & Farquhar, 2022)
die Datenerhebung und die Datenanalyse prazise und nachvollziehbar
beschrieben. Dies macht die Studien reproduzierbar und zeugt somit von hoher
Reliabilitat. Bei der Studie zu MACA-YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009)
bleibt unklar, wie die urspringlichen Items generiert wurden, und bei der Studie zu
YCPSS (Early et al., 2006) werden einzelne Handlungsentscheidungen der
Forschenden nicht dargelegt und begrindet. Weiter fehlen klare Ein- und
Ausschlusskriterien bei der Erhebung der Stichproben der Studien zu CAT-YC
(Kettell et al., 2021) und MACA-YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009). Die
Reproduzierbarkeit der Studien ist daher eingeschrankt.

Um die Reliabilitat zu steigern, untersuchten die Forschenden der Studie zu
KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008) die Test-Retest-Reliabilitat des

Assessmentinstruments mit einer zweiten Messung mit 10 % der Stichprobe. Weiter
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wurde in den Studien zu YCOPI-R (Landi et al., 2022), PANOC-YC20 (Joseph et
al., 2009), YCPSS (Early et al., 2006) und KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al.,
2008) die Reliabilitat mithilfe von Paralleltests untersucht und belegt. Dies bestatigt
die Zuverlassigkeit der Ergebnisse des untersuchten Assessmentinstruments.
Keine solchen Untersuchungen erfolgten in den Studien zu OCINI (Nicholls et al.,
2017), MACA-YC18 (Joseph et al., 2009), CSNAT (Micklewright & Farquhar, 2022)
und CAT-YC (Kettell et al., 2021). Erklaren Iasst sich dies mit einem anderen Fokus

der Studienziele und den abweichenden Studiendesigns.

5.1.3 Validitat

Um die Korrektheit der wissenschaftlichen Aussagen, die Validitat, einzuschatzen,
werden nachfolgend vier Aspekte diskutiert: Konstruktvaliditat, interne Validitat,
externe Validitat und statistische Validitat.

Die Autorinnen dieser Bachelorarbeit schatzen die Konstruktvaliditat aller Studien
als hoch ein. So stimmt der theoretische Bezugsrahmen mit dem Vorgehen der
Forschenden Uberein und die gewahlten Methoden und Messinstrumente tragen
dazu bei, das Forschungsziel zu erreichen.

Bei der internen Validitat I&sst sich festhalten, dass die Studien zu MACA-YC18 &
PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009), CAT-YC (Kettell et al., 2021) und YCPSS
(Early et al., 2006) Limitationen ansprechen und empirische Literatur
bericksichtigen. Das zeugt von einer hohen internen Validitat. In der Studie zu
OCINI (Nicholls et al., 2017) werden ausser einer moglichen Datenverzerrung
aufgrund von kulturellen Unterschieden keine Limitationen diskutiert. Die Studie zu
YCPSS (Early et al., 2006) erwahnt vereinzelte Limitationen, geht aber nicht auf
Confounder und Selektionsbias ein.

Ein oft beobachteter Selektionsbias war, dass die Datenbasis fur die Stichproben
von Organisationen stammte, die YC/YAC unterstitzen. Es ist anzunehmen, dass
diese Population im Gegensatz zu den YC/YAC der Allgemeinbevélkerung bereits
von Unterstitzungsangeboten profitiert. Das kann zu einer Datenverzerrung fliihren
und die Aussagekraft der Ergebnisse schmalern. Nur die Studien zu CSNAT
(Micklewright & Farquhar, 2022) und MACA-YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al.,
2009) benennen diesen Bias. In den Studien zu YCPSS (Early et al., 2006) und
CAT-YC (Kettell et al., 2021) wird diese Limitation nicht aufgezeigt. Eine Erklarung
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fur die Stichprobenerhebung in solchen Organisationen ist, dass die Zielgruppe
schwer zu identifizieren ist, da sie meist vor der breiten Offentlichkeit versteckt
bleibt (Lewis et al., 2023).

Die externe Validitat erlaubt eine Einschatzung daruber, wie stark sich die
Ergebnisse generalisieren lassen (Bartholomeyczik et al., 2008). Diese externe
Validitat ist bezlglich der Reprasentativitat der Stichprobe bei der Studie zu OCINI
(Nicholls et al., 2017) eingeschrankt, da die Stichprobenrekrutierung nicht zufallig
erfolgte. Die Forschenden der Studie zu KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al.,
2008) beschrieben eine ahnliche Limitierung der Reprasentativitat aufgrund von
unterschiedlichen Erhebungsmethoden der Stichprobe. In einer weiterfihrenden
Studie konnten laut Ravens-Sieberer et al. (2008) jedoch keine Auswirkungen auf
die Diversitat der Stichprobe festgestellt werden.

Weiter ist die Reprasentativitat der Stichprobe zur Zielgruppe der YC in der Studie
zu YCPSS (Early et al., 2006) eingeschrankt, da YC mit Familienmitgliedern mit
Krankheiten, wie AIDS/HIV, psychischen Erkrankungen und Suchtproblemen, von
der Stichprobe ausgeschlossen wurden. Begrindet wird diese Exklusion nicht.

Die Stichproben in den Studien setzen sich aus YC und teilweise aus YAC
zusammen. Eine Ausnahme ist die Studie zu KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et
al., 2008), die den Fokus auf Kinder und Jugendlichen im Allgemeinen legte.
Vereinzelt weichen die Stichproben in Bezug auf das Alter der YC/YAC von den in
den Studien verwendeten Definitionen der YC/YAC ab. Die Studie von OCINI
(Nicholls et al., 2017) versteht unter YC/YAC pflegende Angehorige unter 18 und
unter 25 Jahren. YC unter 16 Jahren wurden jedoch nicht in der Stichprobe
integriert. Ebenso berlcksichtigt die Studie zu YCPSS (Early et al., 2006) keine YC
unter 12 Jahren. Somit sind bei diesen Studien keine Aussagen zur Anwendbarkeit
der Assessmentinstrumente bei jingeren YC (unter 16 respektive unter 12 Jahren)
maoglich. Das ist bei der Anwendung in der Praxis zu bedenken. Die
Reprasentativitat der Stichprobe zur Zielgruppe der YC/YAC ist daher
eingeschrankt.

Im Hinblick auf die statistische Validitat der Studien wurden die statistischen Tests
nachvollziehbar von den Forschenden gewahlt und helfen, das Forschungsziel zu
erreichen. Auffallend war nur der abweichende RMSEA-Wert der KIDSCREEN-52-

Studie. Die Forschenden betrachten das Ergebnis als Bestatigung eines adaquaten
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,global goodness of fit* (Ravens-Sieberer et al., 2008). Daher ist anzunehmen, dass
die Abweichung zu gering und somit vernachlassigbar ist.

Den Stichprobenumfang der Studien zu CAT-YC (Kettell et al., 2021), CSNAT
(Micklewright & Farquhar, 2022), MACA-YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al.,
2009), YCOPI-R (Landi et al., 2022) und KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al.,
2008) schatzen die Autorinnen dieser Bachelorarbeit als angemessen ein. Folglich
durften die statistischen Schlussfolgerungen die Realitat wiedergeben. Bei den
Studien zu YCPSS (Early et al., 2006) und OCINI (Nicholls et al., 2017) ist der
Stichprobenumfang eher klein. So ist das Verhaltnis bei der Studie zu YCPSS
(Early et al., 2006) zwei Teilnehmer auf ein Item des Fragebogens (2:1). Daher sind

die statistischen Schlussfolgerungen zu hinterfragen.

5.1.4 Einschatzung der Gesamtgute
In Tabelle 3 ist die Gesamtgute der Studien festgehalten. Sie basiert auf der
Einschatzung der Autorinnen dieser Arbeit und ist aus der zuvor gefuhrten

Diskussion hergeleitet.

Tabelle 3

Gesamtglite der Studien

Assessmentinstrument Objektivitat Reliabilitat Validitat
CSNAT objektiv reliabel valide
YCOPI-R objektiv reliabel valide
KIDSCREEN-52 massig objektiv reliabel valide
MACA-YC18 &

PANOC-YC20 objektiv massig reliabel valide

CAT-YC objektiv massig reliabel valide

OCINI objektiv reliabel massig valide
YCPSS massig objektiv massig reliabel massig valide
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5.2 Diskursive Auseinandersetzung mit der Literatur

In diesem Abschnitt werden die Assessmentinstrumente auf ihre Anwendbarkeit

diskutiert und mit empirischer Literatur verglichen.

5.2.1 Zielgruppe

In den Studien wurden Stichproben unterschiedlicher Altersgruppen integriert. Je
nachdem, mit welcher Altersgruppe das Assessmentinstrument erstellt oder
untersucht wurde, sind Kinder und Jugendliche ausserhalb dieser Altersgruppe
ausgeschlossen. So schliessen die Studien zu OCINI (Nicholls et al., 2017) und
YCPSS (Early et al., 2006) Kinder und Jugendliche ab 16 respektive ab 12 Jahren
ein. Es gibt daher keine Evidenz, dass die Ergebnisse fir jingere Kinder und
Jugendliche aussagekraftig sind. Weitere Forschung ware dazu noétig. Die anderen
Assessmentinstrumente decken eine breitere Zielgruppe in Bezug auf das Alter ab.
Fur die Praxis heisst das, dass Gesundheitsfachpersonen bei der Wahl eines
geeigneten Assessmentinstruments das Alter der Kinder und Jugendlichen

bericksichtigen missen, um reliable Ergebnisse zu erhalten (Crowe et al., 2011).

5.2.2 Verstandlichkeit

Damit Kinder und Jugendliche die Assessmentinstrumente verstehen, missen
diese ihrem Entwicklungsstand entsprechen (Crowe et al., 2011). Dabei ist zu
beachten, dass sich das Verstandnis von Gesundheit mit der emotionalen und
kognitiven Entwicklung des Kindes verandert (Schlarmann et al., 2008). Da jlingere
Kinder aufgrund ihrer kognitiven Entwicklung eine kurzere Aufmerksamkeitsspanne
haben als altere Kinder oder Jugendliche (Schlarmann et al., 2008), wurden MACA-
YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009) auf 18 respektive 20 Iltems gekurzt.
Ebenso achteten die Forschenden bei den Assessmentinstrumenten YCOPI-R
(Landi et al., 2022), YCPSS (Early et al., 2006) und CAT-YC (Kettell et al., 2021)
auf eine reduzierte Anzahl Items, ohne dass die einzelnen Dimensionen an Gewicht
verloren. Weiter wurden die Instrumente in ihrer Formulierung verstandlich und
einfach gestaltet.

Beim CAT-YC (Kettell et al., 2021) erfolgt die Bewertung der Items anhand eines

roten, gelben und grinen Smileys. Piktogramme kdnnen die Verstandlichkeit fur
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Kinder und Jugendliche steigern und es ihnen erleichtern, das
Assessmentinstrument auszufullen.

Das OCINI (Nicholls et al., 2017) ist schwerer verstandlich, da die Satze lange und
die Formulierungen anspruchsvoll sind. Weiter mussen sich die YC/YAC, die den
Fragebogen ausflllen, selbst gut kennen und die eigenen Gefiihle verstehen
kénnen. Eine Erklarung fur die anspruchsvollere Gestaltung dieses
Assessmentinstruments liegt in der Stichprobe: Der Fragebogen wurde mit Hilfe
von 16- bis 24-Jahrigen entwickelt (Nicholls et al., 2017).

Das CSNAT (Micklewright & Farquhar, 2022) wurde fur erwachsene pflegende
Angehdorige von Patient:innen mit COPD entwickelt. Obwohl das CSNAT nicht auf
YC/YAC fokussiert, wurde die Studie dazu in diese Arbeit integriert, da es die
Unterstutzungsbedurfnisse der pflegenden Angehdrigen untersucht. Folglich ist die
Anwendbarkeit fur YC und YAC zu diskutieren. Das CSNAT (Micklewright &
Farquhar, 2022) dient als Leitfaden fur ein Gesprach mit pflegenden Angehdrigen.
Gesundheitsfachpersonen haben daher in der Gestaltung dieses Gesprachs viel
Handlungsspielraum. Sie kdnnen das Gesprach je nach Zielgruppe steuern und die
15 Themenbereiche unterschiedlich gewichten. In der Studie zu CSNAT wurden die
Themenbereiche von den Teilnehmer:innen unterschiedlich interpretiert und
dienten als Gesprachsanlass (Micklewright & Farquhar, 2022), was von Flexibilitat
bei der Gesprachsgestaltung zeugt. Im Gesprach mit YC/YAC konnte so auf eine
kirzere Gesprachsdauer geachtet und die Fragen konnten dem Entwicklungsstand
entsprechend formuliert werden (Crowe et al., 2011). Der vierte Themenbereich
des CSNAT (Micklewright & Farquhar, 2022) ,Your financial, legal or work issues*
musste auf die Lebensumstande der YC/YAC angepasst werden. Alternativen
waren Fragen zu Schule, Ausbildung und finanzieller Situation. Durch die Flexibilitat
der Gesprachsfuhrung lasst sich das CSNAT somit gut fur YC/YAC adaptieren. Bei
der Auswertung ist jedoch darauf zu achten, dass die Ergebnisse von YC/YAC nicht
mit jenen von Erwachsenen vergleichbar sind. Grinde sind ein unterschiedliches
Verstandnis von Gesundheit sowie der differenzierende emotionale und kognitive

Entwicklungsstand der Kinder und Jugendlichen (Schlarmann et al., 2008).
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5.2.3 Ziel der Assessmentinstrumente

Die Assessmentinstrumente aus den Studien untersuchen nicht exakt dasselbe.
OCINI (Nicholls et al., 2017) und CAT-YC (Kettell et al., 2021) fokussieren darauf,
die Bedurfnisse der YC/YAC zu erfassen, CSNAT (Micklewright & Farquhar, 2022)
jene der erwachsenen pflegenden Angehdrigen.

KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008), YCPSS (Early et al., 2006), Teil B
von YCOPI-R (Landi et al., 2022) und PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009) erfassen
hingegen die Lebensqualitat und die psychologischen Auswirkungen der Pflegerolle
auf die YC/YAC. Mit diesen Assessmentinstrumenten lassen sich Probleme
identifizieren und in einem weiterfUhrenden Gesprach kann auf Bedurfnisse
geschlossen werden.

Teil A von YCOPI-R (Landi et al., 2022) und MACA-YC18 (Joseph et al., 2009)
wollen die Betreuungsaufgaben der YC/YAC erfassen. Sie geben das Ausmass der
Pflegerolle wieder und dienen zur Identifikation von YC/YAC. Kombiniert mit Teil B
von YCOPI-R respektive mit PANOC-YC20 geben die Assessmentinstrumente
einen vertieften Einblick in die Aufgaben und das Erleben der Pflegerolle der
YC/YAC.

Weiter sind KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008), YCOPI-R (Landi et al.,
2022) und CAT-YC (Kettell et al., 2021) fahig, Risikogruppen zu identifizieren. So
konnen die Instrumente zwischen YC/YAC und nicht pflegenden Kindern und
Jugendlichen unterscheiden, was einen Vergleich der zwei Gruppen ermdglicht.
Das Assessmentinstrument lasst sich also auch anwenden, wenn das Ausmass der
Rolle der Kinder oder Jugendlichen in der Pflege ihrer Angehérigen noch unklar ist,
und fordert eine fruhzeitige Identifikation, die ausschlaggebend ist fur eine
angemessene Unterstlutzung (Guggiari et al., 2023). So fanden Guggiari et al.
(2023) eine positive Korrelation zwischen der gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat von YC/YAC und der Sichtbarkeit ihrer Pflegerolle.

5.2.4 Diagnose

Die Assessmentinstrumente YCOPI-R (Landi et al., 2022), KIDSCREEN-52
(Ravens-Sieberer et al., 2008), CAT-YC (Kettell et al., 2021) und MACA-YC18 &
PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009) lassen sich unabhangig von der Diagnose der
pflegebedurftigen Angehorigen anwenden. YCPSS (Early et al., 2006) und CSNAT
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(Micklewright & Farquhar, 2022) sind hingegen eingeschrankt anwendbar. Da bei
der Erhebung der Stichprobe der Studie zu YCPSS (Early et al., 2006) psychische
Erkrankungen, HIV/Aids und Suchtprobleme ausgeschlossen wurden, ist die
Anwendung dieses Assessmentinstruments bei YC/YAC mit Angehorigen mit
diesen Erkrankungen nicht evidenzbasiert. Weiter wurde das CSNAT (Micklewright
& Farquhar, 2022) fur pflegende Angehdrige von Menschen mit Krebserkrankungen
entwickelt und seine Anwendung bei pflegenden Angehdrigen von Menschen mit
COPD bestatigt. Zu beiden Assessmentinstrumenten ist daher weitere Forschung in
Zusammenhang mit anderen Diagnosen notwendig.

Gerade bei psychischen Erkrankungen, HIV/Aids oder Suchtproblemen kénnen
YC/YAC zusatzlich eine Stigmatisierung durch die Assoziation mit den Erkrankten
erfahren (Guggiari et al., 2023). Das kann sich negativ auf ihre psychische
Gesundheit auswirken. Daher ist umso wichtiger, YC/YAC von Menschen mit

psychischen Erkrankungen zu identifizieren und zu unterstitzen.

5.2.5 Kulturibergreifende Anwendung

YCOPI-R (Landi et al., 2022) und KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008)
lassen sich kulturibergreifend anwenden. Bei YCOPI-R (Landi et al., 2022) wurde
die Anwendung in Australien und in ltalien untersucht; lediglich zwei Faktoren
mussten im italienischen YCOPI-R verandert werden. Weiter wurde im
KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008) die Stichprobe in verschiedenen
europaischen Landern erhoben und gezeigt, dass die Items unabhangig von
Sprache, Geschlecht und Alter gleich gut funktionieren.

Gleichzeitig fokussieren alle Assessmentinstrumente auf Gesundheitswesen, die
mit der Schweiz vergleichbar sind. Nicht zu vergessen ist aber, dass es auch
religiose Grunde und/oder kulturelle Erwartungen gibt, die Kinder und Jugendliche
in eine Pflegerolle zwingen kdnnen (Guggiari et al., 2023). Weiter sind YC/YAC mit
Migrationshintergrund einem hoheren gesundheitlichen Risiko und mehr sozialen
Benachteiligungen ausgesetzt, da die Pflegerolle mit Erfahrungen von Trauma,
Flucht und Instabilitat einhergeht (Lewis et al., 2023). Gesundheitsfachpersonen
mussen daher bei der Anwendung der Assessmentinstrumente auch diese Aspekte

berucksichtigen.
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5.2.6 Unterstutzende Massnahmen

Einzelne Assessmentinstrumente bieten Unterstutzung bei der Planung von
weiterfUhrenden Schritten. MACA-YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009)
definieren Werte <12/>8 auf der PANOC-YC20-Negativ-/Positiv-Skala als klinisch
besorgniserregenden Zustand und unterstitzen damit das Gesundheitspersonal bei
der Einschatzung, welches Ausmass an Unterstitzung die YC/YAC brauchen. CAT-
YC (Kettell et al., 2021) enthalt am Ende des Fragebogens einen Handlungsplan
als Hilfestellung fur die Gesundheitsfachperson und CSNAT (Micklewright &
Farquhar, 2022) empfiehlt eine Wiederholung der Intervention und eine Evaluation
der Unterstlitzungsangebote alle sechs Monate. Essenziell dabei ist, die YC/YAC
nach ihren Praferenzen bei Unterstutzungsangeboten zu fragen (Guggiari et al.,
2023).

5.3 Diskussion der Ergebnisse anhand des bio-psycho-sozio-

spirituellen Modells
In diesem Abschnitt werden die Assessmentinstrumente in Bezug zum bio-psycho-

sozio-spirituellen Model von George Engel (1977) gesetzt und diskutiert.

5.3.1 Biologische Dimension

Die biologische Dimension wird vor allem in den Assessmentinstrumenten
KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008), YCPSS (Early et al., 2006), CAT-
YC (Kettell et al., 2021) und CSNAT (Micklewright & Farquhar, 2022) ermittelt. Der
KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008) hat als einziges
Assessmentinstrument eine Subskala, die sich nur auf die biologische Ebene
fokussiert (,Physical Well-being®“) und womit sich die korperliche Gesundheit von
Kindern oder Jugendlichen einschatzen lasst.

Bei der YCPSS (Early et al., 2006) erfassen einzelne Items zwar die kdrperliche
Gesundheit, sind jedoch nicht eindeutig in die biologische Dimension einzuordnen.
Zum Beispiel kann das Item ,| feel tired because of the caring | do“ sowohl die
korperliche als auch die psychologische Dimension meinen. Somit sind diese Items
individuell zu betrachten und die Einschatzungen muissten in einem Gesprach mit
den YC/YAC konkretisiert werden. Die biologische Dimension des CAT-YC (Kettell
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et al., 2021) ist ebenfalls durch die Mehrdeutigkeit der Iltems schwer zu beurteilen.
Das Item ,How much help or support do you need with your own health or with how
you feel?” kann sich auf die biologische oder psychologische Ebene beziehen.
Auch beim CSNAT (Micklewright & Farquhar, 2022) besteht diese Schwierigkeit.
Eine Gesundheitsfachperson kann hier den Fokus auf Wunsch der YC/YAC auf die
biologische Dimension lenken und Unstimmigkeiten im Gesprach klaren.

Bei YCOPI-R (Landi et al., 2022), MACA-YC18 & PANOC-YC20 (Joseph et al.,
2009) und OCINI (Nicholls et al., 2017) fehlt der Bezug zur biologischen Dimension.
Das lasst sich mit dem unterschiedlichen Fokus dieser Assessmentinstrumente
begrinden. Im YCOPI-R (Landi et al., 2022), MACA-YC18 & PANOC-YC20
(Joseph et al., 2009) scheint die biologische Dimension irrelevant zu sein, da der
Schwerpunkt auf den Betreuungs- und Pflegeaufgaben sowie den psychologischen
Auswirkungen liegt. Hingegen ermittelt das OCINI (Nicholls et al., 2017) die
Bedurfnisse der YC/YAC. Deshalb ware eine Erganzung mit der biologischen
Dimension sinnvoll, um die koérperliche Gesundheit zu wahren und allfallige
Probleme frih zu erkennen (Hendricks et al., 2021; van der Werf et al., 2022).

5.3.2 Psychologische Dimension

In allen Assessmentinstrumenten wird die psychologische Dimension erfasst. Bei
KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008), CSNAT (Micklewright & Farquhairr,
2022), OCINI (Nicholls et al., 2017), YCOPI-R (Landi et al., 2022), YCPSS (Early et
al., 2006), CAT-YC (Kettell et al., 2021) und MACA-YC18 (Joseph et al., 2009)
gehen einzelne Items und Subskalen auf die psychologische Ebene ein. Weiter
befasst sich PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009) ausschliesslich mit der
psychologischen Dimension.

Interessant ist, dass die psychologische Dimension in allen
Assessmentinstrumenten vertreten ist; die psychologische Dimension scheint somit
eine grossere Bedeutung zu haben als die biologische. Das deckt sich mit
Aussagen aus der qualitativen Studie von Nagl-Cupal et al. (2015). Ehemalige
YC/YAC berichteten, dass die psychischen Belastungen schwerwiegender als die
korperlichen und oft mit schmerzhaften Erinnerungen verbunden sind. Wirkt sich
die psychische Belastung auf die persoénliche Entwicklung aus, kann dies weitere

Dimensionen negativ beeinflussen. Es zeigt sich, dass die korperliche Gesundheit
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eng mit der psychischen Gesundheit zusammenhangt und umgekehrt. Laut Egger
(2005) stehen die Dimensionen in einer Beziehung zueinander und kénnen nicht
isoliert existieren. Dieser Aspekt ist ausschlaggebend in der Betreuung von YC und
YAC.

Diese Ergebnisse zeigen, dass die psychologische Dimension ein wichtiger
Bestandteil eines Assessmentinstruments ist, um die damit verbundenen
Auswirkungen der Pflege und Betreuung zu identifizieren. Dabei sollten aber nicht
ausschliesslich auf die negativen Auswirkungen fokussiert werden (Joseph et al.,
2020; Robison et al., 2020). Vielmehr sind positive und negative Aspekte der Pflege
zu ermitteln und zu verstehen, um eine Gesamteinschatzung der Situation der
YC/YAC zu erhalten. Die Assessmentinstrumente KIDSCREEN-52 (Ravens-
Sieberer et al., 2008), PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009), CSNAT (Micklewright &
Farquhar, 2022), YCOPI-R (Landi et al., 2022) und YCPSS (Early et al., 2006)
gehen auf positive und negative Auswirkungen der Pflege ein. Beispielsweise
werden im YCOPI-R (Landi et al., 2022) die negativen Aspekte (,Caregiving
Responsibilities®, ,Caregiving Guilt*,) und die positiven (,Perceived Maturity®,
,Caregiving Confidence*) thematisiert. Insbesondere PANOC-YC20 (Joseph et al.,
2009) kann einen vertieften Einblick in das psychologische Wohlbefinden geben.
Verschiedene Studien belegen, dass die Ubernahme von Verantwortung zu einer
friheren Reife fuhrt, die Sinnfindung férdert und Stolz und Selbstwertgefuhl steigert
(Cass et al., 2009; Heyman & Heyman, 2013; Robson et al., 2006, zitiert nach Leu
et al., 2018, S. 561). Die positiven Aspekte sind Ressourcen, auf die
Gesundheitsfachpersonen zurickgreifen kénnen, und geben Auskunft tGber die
Resilienz der YC/YAC (Wepf & Leu, 2022). Sie sollen erforscht, verstanden und bei
der Entwicklung von geeigneten Interventionen und Dienstleistungen berucksichtigt
werden. Laut Joseph et al. (2009) wird dieser Ansatz bereits in verschiedenen

Forschungsarbeiten anerkannt und umgesetzt.

5.3.3 Soziale Dimension

Alle Assessmentinstrumente decken auch die soziale Dimension ab. Der
KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer et al., 2008) erfasst die soziale Dimension in 6
von 10 Subskalen. Fokussiert werden dabei die Beziehungen in der Familie, das

Zusammenleben zu Hause sowie die soziale Akzeptanz und die Beziehungen zu
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Gleichaltrigen. Auch das schulische Umfeld wird beriicksichtigt. Ahnliche Themen
sind in den Subskalen der YCPSS (Early et al., 2006) zu finden. Einzelne Items des
CAT-YCs (Kettell et al., 2021) erfassen ebenfalls solche Aspekte. Bei OCINI
(Nicholls et al., 2017) gehen einzelne Items und spezifisch die Subskalen ,Express
emotions® und ,Support from outside the family“ auf die genannten Aspekte ein. Der
MACA-YC18 (Joseph et al., 2009) erfasst in der sozialen Dimension ausschliesslich
das familiare Umfeld. Die Beziehung zu Gleichaltrigen sowie das schulische Umfeld
werden vernachlassigt. PANOC-YC20 (Joseph et al., 2009) ermittelt wiederum die
psychologischen Auswirkungen der sozialen Situation der YC und erkundet die
soziale Dimension daher nur indirekt. Die verschiedenen CSNAT-Bereiche
(Micklewright & Farquhar, 2022) dienen wie erwahnt als Gesprachsanlass und auf
Wunsch der YC/YAC kann der Fokus auf die soziale Dimension gelenkt werden.
Ein Schlisselaspekt in der Betreuung von YC/YAC ist das Gefuhl von Isolation und
Einsamkeit. Das YCOPI-R (Landi et al., 2022) beleuchtet diesen Aspekt besonders.
Die Rolle als YC/YAC kann sich negativ auf den Schulbesuch (Sempik & Becker,
2013, zitiert nach Leu et al., 2018, S. 562), die Aussichten auf eine hohere Bildung
und auf die Erwerbstatigkeit auswirken (Sempik & Becker, 2014, zitiert nach Leu et
al., 2018, S. 562). Erklaren lasst sich dies durch den gescheiterten Versuch,
Betreuungsaufgaben und schulische Anforderungen zu vereinbaren (Becker &
Sempik, 2019). Weiter besteht aufgrund der Pflegerolle nur bedingt die Moglichkeit,
Freundschaften zu pflegen und sozial zu interagieren. Daraus resultiert eine soziale
Isolation, die das Leben von YC/YAC massiv einschranken (Leu et al., 2018) und
sich laut Robinson et al. (2020) auch negativ auf die psychische Gesundheit
auswirken kann. Erneut werden die Wechselwirkungen der verschiedenen
Dimensionen deutlich.

Das YCOPI-R (Landi et al., 2022) geht als einziges Instrument auf die
Stigmatisierung ein. Studien berichten, dass YC/YAC sich vor einer Stigmatisierung
furchten (Robison et al., 2020) und daher ihre Pflegerolle verstecken (McDougall et
al., 2018), wodurch sie sich wiederum von ihren sozialen Netzwerken isolieren
(Bolas et al., 2007, zitiert nach Sprung & Laing, 2017, S. 403). Besonders die
Ausgrenzung und/oder Diskriminierung durch Gleichaltrige im Zusammenhang mit

der Krankheit von pflegebedurftigen Angehérigen (Landi et al., 2022; Robison et al.,
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2020) spielen dabei eine grosse Rolle. Deshalb ist in anderen
Assessmentinstrumenten das Thema Stigmatisierung zu erganzen.

YC und YAC sind auch haufig von Mobbing betroffen (Joseph et al., 2020; Robison
et al., 2020; Sprung & Laing, 2017). Die Studie von Becker und Sempik (2019)
zeigte, dass 31 % der Teilnehmer:innen in der Schule aufgrund ihrer Pflegerolle
gemobbt wurden. An der Hochschule oder Universitat waren es hingegen nur 6 %
von 106 Teilnehmer:innen. Auch Lakman und Chalmers (2019) berichten, dass YC
im Vergleich zu gleichaltrigen Nichtpflegenden mehr Mobbing erfahren. Folglich ist
Mobbing ein Thema, das nahezu alle YC/YAC betrifft. Ein Assessmentinstrument,
das die Bedirfnisse erfasst, muss deshalb auch diesen Aspekt berlcksichtigen und
ermitteln kdnnen. Die Subskala ,Social Acceptance and Bullying“ aus KIDSCREEN-
52 (Ravens-Sieberer et al., 2008) geht darauf ein. Auch ein Item aus CAT-YC
(Kettell et al., 2021) berticksichtigt Mobbing.

5.3.4 Spirituelle Dimension

Erstaunlicherweise erfasst nur eines von sieben Assessmentinstrumenten die
spirituelle Dimension: das CSNAT (Micklewright & Farquhar, 2022) unter ,Your
beliefs or spiritual concern®. Interessant ist, dass es sich dabei um ein Instrument
handelt, das fur erwachsene Pflegende entwickelt wurde. Dies fuhrt zur Frage,
welche Rolle die Spiritualitat fur Kinder und Jugendliche spielt und weshalb sie in
den Assessmentinstrumenten fur Kinder und Jugendliche nicht berticksichtigt wird.
Laut de Souza und Hyde (2007) hat Spiritualitat einen wichtigen Einfluss auf das
Leben und das Wohlbefinden von Kindern und Jugendlichen. Die Spiritualitat
befasst sich mit Aspekten der Verbundenheit eines jungen Menschen mit sich
selbst, mit der Gemeinschaft und eventuell mit einer héheren Macht. Weiter hangt
sie mit der Resilienz zusammen, die bei grosser Belastung zum Tragen kommt und
den Kindern und Jugendlichen Halt geben kann. Dartber hinaus ist die Spiritualitat
an der Entwicklung von Werten und der Sinngebung beteiligt (Egger, 2013).
Spiritualitat spielt somit eine wichtige Rolle in der Entwicklung der Kinder und
Jugendlichen. Bedurfnisse kdnnen sich entsprechend auch auf der spirituellen
Ebene zeigen. Weiter ist Spiritualitat essenziell, um Ressourcen zu identifizieren.
Laut Egger (2013) kann sie dabei helfen, Ressourcen zu aktivieren, um

existenzielle Krisen zu bewaltigen.
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Eine angemessene Betreuung muss daher nicht nur die erkennbaren Beschwerden
des menschlichen Leidens erfassen. Vielmehr muss sie das Denken, Fuhlen und
Handeln der Leidenden als wesentlichen Bestandteil fur Diagnose und Therapie
einbeziehen (Egger, 2013).

Fur YC/YAC bedeutet das, dass die Spiritualitat bei der Identifizierung von
Bedurfnissen bericksichtigt und ein ganzheitlicher Ansatz gewahlt werden muss,

um passende Interventionen anbieten zu kdnnen.

5.4 Beantwortung der Fragestellung

Die Fragestellung ,Wie kdnnen Pflegefachpersonen im akutsomatischen Setting
Bedurfnisse von Young Carers und Young Adult Carers, die sie aufgrund ihrer
Mehrfachbelastung erfahren, erfassen?“ kann mit den inkludierten Studien
beantwortet werden. Die sieben Studien untersuchen Assessmentinstrumente,
welche die Bedurfnisse von YC/YAC erfassen oder Aufschluss uUber die Pflegerolle
geben, woraus sich Bedirfnisse ableiten lassen. Die Studien prasentieren
Methoden, die in der Betreuung von YC/YAC angewendet werden konnen. Wichtig
dabei ist auf alle Dimensionen des bio-psycho-sozio-spirituellen Modells (Engel,
1977) einzugehen und einen ganzheitlichen Ansatz zu wahlen.

Um Assessmentinstrumente erfolgreich anzuwenden, sind folgende Faktoren zu
berucksichtigen: Bei der Auswahl eines Assessmentinstruments ist zentral, das
Alter und der Entwicklungsstand der YC/YAC sowie die Diagnose des:der
pflegebedurftigen Angehorigen zu bedenken. Weiter sind die Rahmenbedingungen
— z. B. die verfugbare Zeit — zu berlicksichtigen. Bei der Auswertung der
Ergebnisse muss der kulturelle Hintergrund miteinbezogen werden und die
Gesundheitsfachperson muss sich bewusst sein, dass das Erleben der Pflegerolle
des:der YC/YAC einzigartig ist. Werden diese Faktoren bei der Auswahl und
Anwendung der Assessmentinstrumente berucksichtigt, ist gewahrleistet, dass die
individuellen Bedurfnisse der YC/YAC erkannt und entsprechende Interventionen

eingeleitet werden.
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6 Theorie-Praxis-Transfer

Eine Anwendung der Assessmentinstrumente im akutsomatischen Setting bringt
einige Hlurden mit sich. Da sich Pflegefachpersonen der Rolle der YC/YAC oft nicht
bewusst sind (Leu et al., 2018), braucht es Schulungen zum Thema. Das
ermoglicht in einem ersten Schritt die Identifikation der YC/YAC — ein wichtiger
Punkt, wenn man bedenkt, dass die von Kindern, Jugendlichen und jungen
Erwachsenen geleistete Pflegearbeit zunehmen wird. Grinde fur diese Zunahme
sind die Tendenz zu einer spaten Mutterschaft, der Fachkraftemangel in den
verschiedenen Institutionen und die steigende Zahl von Personen, die an
chronischen Krankheiten leiden (Stamatopoulos, 2014, zitiert nach Saragosa et al.,
2022, S. 1-2).

Neben dem fehlenden Bewusstsein der Pflegefachpersonen bezuglich der Rolle der
YC/YAC kommt im akutsomatischen Setting ein Mangel an personellen, zeitlichen
und finanziellen Ressourcen hinzu (Marote et al., 2012). Um die Bedingungen des
akutsomatischen Settings zu bericksichtigen, sollte ein Assessmentinstrument
daher kurz, selbsterklarend und einfach auszuflllen sein. Weiter sollte es
Vorschlage fur weiterfUhrende Massnahmen zur Verfugung stellen (Kettell et al.,
2021). So entspricht beispielsweise das Assessmentinstrument CSNAT
(Micklewright & Farquhar, 2022) den Rahmenbedingungen des akutsomatischen
Settings. Dank seinem Aufbau als Gesprachsleitfaden kann die Pflegefachperson
die Gesprachsdauer individuell gestalten. Das OCINI (Nicholls et al., 2017) kann
mit 26 ltems auch den Bedingungen des akutsomatischen Settings standhalten.
Das Pflegepersonal kann dieses Assessmentinstrument beim Eintritt abgeben und
dann im Rahmen eines Gesprachs auswerten. Die restlichen
Assessmentinstrumente sind mit einem hdheren Zeitaufwand verbunden, da sie
mehr Items enthalten. Der CAT-YC (Kettell et al., 2021) ist aufgrund des
Handlungsplans fir die praktische Anwendung empfehlenswert. Dieser macht
ersichtlich, dass Massnahmen eingeleitet werden, und eine Vereinbarung schliesst
das Gesprach ab. Im akutsomatischen Setting ist die Anwendung jedoch eher
unrealistisch, da die Massnahmen evaluiert werden mussen und dafur ein
regelmassiger Kontakt zwischen der Gesundheitsfachperson und dem:der YC/YAC
bestehen musste. Die Anwendung des CAT-YC (Kettell et al., 2021) ist in diesem
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Setting daher nur sinnvoll, wenn aus medizinischen Grinden regelmassig ein
langerer Aufenthalt der pflegebeditrftigen Person erwartet wird.

Unabhangig vom Assessmentinstrument ist entscheidend, alle vier Dimensionen
des bio-psycho-sozio-spirituellen Modells (Engel, 1977) bei der Erfassung der
Bedurfnisse abzudecken. So ware auch ein Gesprach mdglich, das sich
ausschliesslich am bio-psycho-sozio-spirituellen Modell orientiert und von
Fachpersonen gefuhrt wird, die im Umgang mit YC/YAC geubt sind.

Einen alternativen Ansatz verwendeten Kavanaugh et al. (2015) in ihrer Studie, um
die Bedurfnisse von YC/YAC zu erfassen. lhr Vorgehen bei der Datenerhebung
bestand aus zwei Fragen: ,What things can people do to help you care for your
mom/dad?“ und ,What things do you need to help you care for your mom/dad that
you do not currently have?“. Gerade bei Personal- und/oder Zeitmangel erlaubt
dieses Vorgehen eine erste Bedarfsanalyse. Je kurzer aber ein Assessment-
instrument oder Gesprach ist, desto mehr Informationen kénnen unentdeckt
bleiben. Weiter setzen die Fragen voraus, dass sich YC/YAC bereits mit ihrer Rolle
differenziert auseinandergesetzt haben. Sie ermdglichen jedoch, in kurzer Zeit die
drangendsten Bediirfnisse zu identifizieren, und kdnnen einem ausfuhrlichen
Assessment vorausgehen.

Fur eine Implementierung der Assessmentinstrumente in der Praxis stellt sich
weiter die Frage, unter welchen Umstanden die Bedurfnisse der YC/YAC erfasst
werden. Ein familienzentriertes Gesprach bietet einen geeigneten Rahmen. Dabei
liegt der Fokus nicht nur auf der pflegebedurftigen Person, sondern es wird die
Familie als Ganzes betrachtet. Denn laut Kaakinen et al. (2018) wird eine Familie
von der Krankheit eines Familienmitgliedes beeinflusst. Bei der Durchfuhrung eines
Assessments im Rahmen des familienzentrierten Gesprachs missen aber die
Winsche des YC/YAC bezuglich der Anwesenheit des:der pflegebedurftigen
Angehorigen berucksichtigt werden.

Weiter ist eine interprofessionelle Zusammenarbeit aus Gesundheits-, Sozial- und
Bildungsdiensten entscheidend, um diese vulnerable Zielgruppe zu begleiten und
die Unterstitzung von YC/YAC zu optimieren (Robison et al., 2020; van der Werf et
al., 2022).
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7 Limitationen

Diese Arbeit unterliegt gewissen Limitationen.

Da die Datenlage zum Thema eher dinn ist, wurden auch Studien einbezogen, die
alter als zehn Jahre sind. Diese Assessmentinstrumente sind jedoch in ihrer
Aussagekraft nicht eingeschrankt. Zu beachten ist aber, dass sie moglicherweise
differenzierter geworden sind, je mehr Forschung zum Thema existiert. Ausserdem
haben die mangelnde Datenlage und der limitierte Umfang dieser Arbeit zur Folge,
dass nur sieben Studien diskutiert wurden, was eher wenig ist fur eine
systematisierte Literaturrecherche.

Weiter ist anzumerken, dass nur die Studie zu KIDSCREEN-52 (Ravens-Sieberer
et al., 2008) YC/YAC aus der Schweiz miteinbezieht. Daher missen die Ergebnisse
der anderen Assessmentinstrumente kritisch hinterfragt werden, wenn sie auf den
schweizerischen Kontext adaptiert werden. Die Studien wurden jedoch alle in
Europa und somit in Gesundheitssystemen durchgefihrt, die mit dem
schweizerischen vergleichbar sind.

Weiter handelt es sich bei den inkludierten Studien um primare
Forschungsarbeiten, die in der untersten Stufe der Pyramide von DiCenso et al.
(2009) zu verorten sind. Somit ist das Evidenzlevel als tief einzuschatzen.

Bei den sieben Studien handelt es sich um Querschnittstudien. Daher bleibt unklar,
ob die Assessmentinstrumente die persdnliche Entwicklung oder eine Anderung der
Betreuungsaufgaben wahrnehmen kénnen. Dazu ware weitere Forschung mit
Langsschnittstudien nétig.

Die Autorinnen dieser Arbeit hatten das Thema gerne noch vertiefter diskutiert, um
beispielsweise starker auf den Zusammenhang zwischen Spiritualitat und YC/YAC
einzugehen und das Fehlen dieses Aspektes in den Assessmentinstrumenten zu

erortern. Dies hatte den Rahmen der Arbeit aber Uberschritten.

Balakrishnan, Abiraami & Bloch, Jana 46



8 Schlussfolgerungen

Young Carers und Young Adult Carers sind eine vulnerable Zielgruppe, die in den
Pflegeprozess miteinbezogen werden mussen, um sie optimal in ihren Bedurfnissen
zu unterstitzen. Dazu sind eine Sensibilisierung und die Schulung der
Pflegefachpersonen im Umgang mit YC/YAC in der Praxis notwendig. Diese Arbeit
prasentiert und diskutiert sieben Assessmentinstrumente, um Bedurfnisse von
YC/YAC zu identifizieren. Diese Instrumente bieten den Pflegefachpersonen
Hilfestellung in der Betreuung von YC/YAC, beim Einleiten von weiterfUhrenden
Unterstutzungsangeboten fur die YC/YAC und kdnnen im Rahmen eines
familienzentrierten Gesprachs stattfinden. Sie kdnnen weiter einen langfristigen
Nutzen haben. Indem die Bedurfnisse der YC/YAC frlhzeitig erkannt werden,
lassen sich negative Auswirkungen der Pflegerolle auffangen und YC/YAC in ihrer

Entwicklung positiv unterstutzen.
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Anhang B — Zusammenfassung der Studien nach AICA

Zusammenfassung der Studie: Perceived Stress in Young Carers: Development of a Measure (Early et al., 2006)

Einleitung | Problembeschreibung & Forschungsbedarf

- Viele Kinder sind in der Pflege von Eltern, Geschwistern oder andere Verwandte, die an Krankheiten und
Behinderung leiden, beteiligt.

- Schatzungsweise sind 50°000 YC in einem Umfang oder in einer Art von Betreuung involviert, die die Entwicklung
und Gesundheit beeintrachtigen kann. Oft handelt es sich um Betreuungsaufgaben, die dem Entwicklungsstand
entsprechend unangemessen sind.

- Bisher wurden lediglich Umfragen und halbstrukturierte Interviews in kleinem Rahmen durchgefiihrt, um den Umfang
und die Art der Betreuung der YC zu ermitteln. Dies fihrte dazu, dass die Rechte von YC anerkannt wurden.
Dennoch mangelt es an umfangreicher Literatur fir diese Population.

- In der Literatur wurden negative Auswirkungen, wie z.B. ungenugender Schulbesuch, Verlust von sozialen
Maéglichkeiten, Auswirkungen auf Zukunftsplane und Autonomie, Mobbing, soziale Stigmatisierung und Isolation
beschrieben. Es wird angenommen, dass diese Auswirkungen mit den konkurrierenden Anforderungen den
altersentsprechenden sozialen und entwicklungsspezifischen Belangen und der zusatzlichen Verantwortung durch
die Pflegerolle zusammenhangen.

- Es fehlt an geeigneten Assessmentinstrumente fur YC zur Beurteilung ihrer Probleme.

Forschungsziel/ -frage

- Ziel der Studie war es ein Instrument zu entwickeln, welches die Anforderungen der Pflegerolle an YC/YAC erfasst

und dabei den sozialen und padagogischen Kontext berlicksichtigt.
Methode Design

Stichprobe

Keine Angaben zum Design.

Die Stichprobe bestand aus 108 Jugendliche im Alter von 12 bis 18 Jahren (Durchschnittsalter von 13,6 Jahren).
Die Stichprobe wurde aus einem Netzwerk von Gruppen, die YC/YAC unterstltzen, rekrutiert.

20 von 28 Gruppenleiter stimmten einer Teilnahme zu.

Informationspakete wurden an ca. 137 Familien via Gruppenleiter verteilt. Sie enthielten eine Beschreibung der
Studie, eine Einverstandniserklarung fir die Eltern und eine Informationsbroschtire fir die YC/YAC. Die
Rucklaufquote wurde auf 50% geschatzt.

Einschlusskriterien: YC/YAC, die zu Hause leben, eine Vollzeitausbildung absolvieren und einen Angehérigen mit
einer korperlichen Krankheit oder Behinderung im selben Haushalt pflegen.

Ausschlusskriterien: Angehdérige mit psychischen Krankheiten, Drogen- und Alkoholproblemen oder HIV/Aids.
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- Mehr weibliche YC/YAC nahmen teil und es wurden prozentual mehr Mitter betreut.
Datenerhebung

- Auf der Grundlage der Fokusgruppenarbeit (Early et al., 2007) und der Literatur wurde eine Reihe von Kategorien
und ein Pool von 50 Items erstellt.

- Folgende Kategorien wurden gewahlt: social restrictions, school-caring conflict, family tensions, identity issues
(Probleme bei der Entwicklung von Autonomie), vigilance, burden, concern for relative, victimisation, devaluation of
role (mangelndes Verstandnis fir die Belastungen YC/YAC durch andere) und positives of caring.

- Auf einer 5-Punkte-Likert-Skala bewerteten die YC/YAC alle Iltems des Fragebogens. Auch die epidemiologischen
Daten wurden ermittelt.

- Die Fragebdgen wurden jeweils von einem Mitglied des Forschungsteams an eine Gruppe von 5-10 YC/YAC
ausgehandigt. Das Ausfillen dauerte ca. 40 Minuten. Anschliessend folgten kleine Gruppendiskussionen, um
Ruckmeldungen zu erhalten und eine Nachbesprechung zu bieten.

- Um Korrelationen zu untersuchen, wurden folgende Instrumente hinzugezogen:

o Perceived Social Support Scale (-> untersucht Grad der sozialen Unterstiitzung durch Familie und Freunde)
o Adolescent Coping Scale (ACS) (-> untersucht Bewaltigungsstrategien)
o General Health Questionnaire (GHQ) (-> zur Erkennung von psychischer Belastung)
o Care Giving Responsibility Scale (-> untersucht die Betreuungsaktivitaten)
Datenanalyse

- Eine explorative Hauptkomponentenanalyse mit Varimax-Rotation wurde durchgefuhrt.

- Die interne Konsistenz der identifizierten Faktoren wurden untersucht, um eine zuverlassige Gruppe von Faktoren zu
ermitteln.

- Diese Faktoren wurden in Beziehung zu den zuvor aufgeflihrten Instrumenten gesetzt.

Das Signifikanzniveau wurde als p<0.01 festgelegt.

- Keine Aussagen zu einer Genehmigung eines Ethikkomitees werden gemacht. Weiter wurden keine ethischen
Fragestellungen diskutiert.

Ergebnisse

- Cronbachs-Alpha von Perceived Social Support Scale waren bei «family support» a = 0,81 und bei «support from
friends» a = 0,83.
- Cronbachs-Alpha von Adolescent Coping Scale (ACS) lag bei 0,85.
- Cronbachs-Alpha von General Health Questionnaire betrug a = 0,79.
- Cronbachs-Alpha von 0,84 wurde beim Care Giving Responsibility-Scale bestimmt.
- Explorative Hauptkomponentenanalyse
o Zu Beginn wiesen zehn Faktoren Eigenwerte von >1 auf und machten 61% der Varianz aus. Sieben davon
machten 53 % der Varianz aus.
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o Beizwei Faktoren war die interne Konsistenz schlecht, weshalb sie entfernt wurden.

o Allerdings luden mehrere Items auf verschiedene Faktoren, was darauf hindeutet, dass die ltems von den
YC/YAC unterschiedlich interpretiert wurden.

o Jeder Faktor wurde auf seine interne Reliabilitat getestet, um die Faktoren weiter zu untersuchen.

o Items, welche die interne Konsistenz schmalerten, wurden entfernt, sofern dieses Verfahren die
Interpretierbarkeit des Faktors nicht beeintrachtigte.

o 2 Faktoren hatten niedrige Cronbachs-Alphas, weshalb sie entfernt wurden.

o 5 Faktoren blieben Ubrig: Devaluation of role, Personal value of role, Overload, Social restrictions, Family
Cohesion

o Die interne Konsistenz flir den gesamten YCPSS ist hoch mit a = 0,89.

- Korrelation

o Je héher der wahrgenommene Stress ist, desto hoher ist der Grad der psychischen Belastung und die
Tendenz annahernde oder vermeidende Bewaltigungsstrategien anzuwenden.

o Faktor 1 (Devaluation of role) und Faktor 3 (Overload) korrelierten signifikant mit psychischer Belastung
(General Health Questionnaire). Der Grad der wahrgenommenen psychischen Belastung war umso hoher, je
starker die Unterschatzung der Rolle und Uberbelastung war.

o Faktor 2 (personal value of the role) korrelierte als einziger Faktor mit Unterstlitzung (Perceived Social
Support Scale) und war positiv mit der Unterstlitzung durch die Familie verbunden.

o Mit Ausnahme von Faktor 4 (social restrictions) korrelierten alle Faktoren positiv mit der Belastung durch die
Pflege.

o Faktoren 1 und 3 waren positiv mit der vermeidenden Bewaltigungsstrategie korreliert.

o Faktoren 2 und 3 waren positiv mit der anndhernden Bewaltigungsstrategie korreliert.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

- Es wurde ein Messinstrument fir Stress bei YC/YAC entwickelt, welches aus 5 Dimensionen besteht.

- Hohere Werte des YCPSS hangen mit einer grésseren wahrgenommenen psychischen Belastung, einer hdheren
Tendenz zur Vermeidung und Bewaltigung sowie einer insgesamt starker wahrgenommenen Belastung durch die
Pflege zusammen.

- Es st interessant, dass die Pflege durch YC/YAC sowohl mit Vermeidungsstrategien als auch mit Bewaltigung
zusammenhangt. In Literatur wird deshalb beschrieben, dass sie separat und nicht als entgegengesetzte Pole einer
Dimension betrachtet werden sollten. Offenbar lasst ihnen ihre Pflegerolle keine andere Wahl, als mit dem Problem
umzugehen und gleichzeitig versuchen die YC/YAC gewisse Aspekte zu vermeiden. Weitere Forschung ware
sinnvoll.

- Der YCPSS-Gesamtwert korreliert signifikant positiv mit der Belastung durch die Pflege. So empfinden Kinder mit
grdsseren Belastungen, auch ein héheres Mass an Stress.
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- Die ersten Ergebnisse dieser Studie deuten darauf hin, dass die Beziehung zwischen dem YC/YAC und dem
pflegebedurftigen Angehdrigen durch widersprichliche Motivationen gepragt ist. Die YC/YAC fuhlen sich
verantwortlich fur ihre Angehoérige und wollen helfen. Gleichzeitig fihlen sie sich belastet und scheuen sich
Unterstlitzung zu holen.

Limitationen:

- YC/YAC sind zurtckhaltend in der Teilnahme an Studien, da sie in den Fokus vom Social Service geraten konnten.
Aufgrund der Sensitivtat der Zielgruppe, war eine grossere Stichprobe nicht mdéglich und das Verhaltnis von
Teilnehmenden und ltem lag bei 2:1. Literatur belegt, dass ein grosseres Verhaltnis jedoch keinen Einfluss auf die
Ergebnisse habe.

- Die Stichprobe ist durch die gewahlte Rekrutierungsstrategie nicht reprasentativ. Die Diversitat der Stichprobe wurde
aber durch einen Vergleich mit einer anderen Studie, an welcher eine gréssere Bandbreite an YC/YAC teilnahmen,
bestatigt.

- Weitere Forschung zu Faktorenstruktur, Reliabilitat und Validitat des YCPSS ist erforderlich.

Wiirdigung der Studie:

Einleitung - Die Studie verfolgt ein wichtiges Ziel, welches fir die Pflegepraxis relevant ist.
- Der Forschungsbedarf wird logisch hergeleitet und mit Literatur begriindet.
- Das Ziel der Studie ist klar definiert und in seiner Relevanz begrundet.
Methode Design
- Keine Angaben.
Stichprobe

- Die Stichprobengrésse ist eher klein.

- Die Stichprobe ist nicht reprasentativ fir diese Population, da Familienmitglieder mit psychischen Krankheiten,
HIV/Aids, Suchtproblematiken aus der Studie ausgeschlossen wurden. Weiter werden YC <12 Jahren nicht
miteinbezogen. Es wurde via Organisationen, welche YC/YAC unterstitzen, rekrutiert. Somit wird die Stichprobe ein
gewisses Mass an Unterstitzungsangebote schon erhalten oder hat die Moglichkeit dazu. Das schmalert die
Reprasentativitat weiter.

- Einschluss- und Ausschlusskriterien wurden klar definiert.

- Die Rekrutierungsstrategie wurde erlautert und scheint nachvollziehbar.

Datenerhebung

- Die Datenerhebung scheint logisch und wurde prazise beschrieben. Einzelne Mitglieder des Forschungsteams waren

bei der Erhebung anwesend und konnten fir allfallige Schwierigkeiten beim Ausflllen hilfreich sein. Jedoch kann es
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die Objektivitat der Studie einschranken und Mitglieder des Forschungsteams kénnten Einfluss auf die Ergebnisse
haben.

Es ist unklar, weshalb kleine Gruppen aus 5-10 YC/YAC gewahlt wurden.

Ergebnisse zu Gruppendiskussionen wurden nicht beschrieben.

Datenanalyse

Ethik

Das Vorgehen der Datenanalyse wird oberflachlich beschrieben. Die Analyse ist teilweise nicht nachvollziehbar.
Die Auswahl der Messinstrumente zu Prifung der Korrelationen wird nachvollziehbar begriindet.

Es werden keine ethischen Fragen diskutiert und entsprechende Massnahmen werden nicht erldutert.

Ergebnisse

Demographische Daten werden im Fliesstext prasentiert und eine Tabelle unterstitzt diese.

Ergebnisse wurden prazise beschrieben und wurden anhand von Tabellen veranschaulicht. Tabellen sind korrekt
und vollstandig beschriftet.

Mehrere Items luden auf verschiedene Faktoren, was darauf hindeutet, dass die ltems falsch interpretiert wurden. Es
ist unklar, wie das Forschungsteam mit diesem Problem umgegangen ist.

Diskussion

Die zentralen Ergebnisse der Studie werden diskutiert. Dabei wird nur wenige evidenzbasierte Literatur
hinzugezogen. Empfehlungen fur weitere Forschungsarbeiten werden aufgefuhrt.

Limitationen wurden aufgefuhrt. Confounder und Selektionsbias wurden nicht diskutiert.

Eine klare Schlussfolgerung wird nicht aufgefiihrt und die Anwendbarkeit des YCPSS in der Praxis wird nicht
diskutiert. Der Praxisbezug fehlt.

Einschatzung der Giite nach den Kriterien von Bartholomeycik et al. (2008)

Objektivitat - Die Fragebdgen wurden in Anwesenheit des Forschungsteams ausgefillt, was die Objektivitat einschranken kann.
- Die Gruppendynamik bei Datenerhebung kann die Objektivitat weiter verzerren.
- Keine Aussagen wurden zum Studiendesign gemacht und allfaéllige Confounder, wie zum Beispiel Geschlecht und
Alter wurden nicht diskutiert.
- Messinstrumente wurden in ihrer Auswahl begrindet. Weiter wurde die Validitat der verwendeten Instrumente in
vergangenen Studien untersucht, in Ausnahme von Care Giving Responsibility-Scale und Adolescent Coping Scale.
- Bei allen verwendeten Instrumenten wurde die Reliabilitdt gepruft.
Reliabilitat - Einschluss- und Ausschlusskriterien der Stichproben wurden klar formuliert.
- Die Datenerhebung wurde prazise beschrieben und ist replizierbar.
- Das Vorgehen der Datenanalyse ist oberflachlich beschrieben, einzelne Entscheidungen der Forschenden werden
nicht explizit benannt und diskutiert. Die Reproduzierbarkeit ist daher eingeschrankt.
Validitat - Limitationen wurden teilweise angeben. Ein Selektionsbias wurde beschrieben.
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- Die ausgewahlte Methode scheint fir das Forschungsziel sinnvoll und passend. |

Zusammenfassung der Studie: Development of the Carers’ Alert Thermometer for Young Carers (CAT-YC) to Identify and
Screen the Support Needs of Young Carers: A Mixed Method Consensus Study (Kettell et al., 2021)

Einleitung | Problembeschreibung & Forschungsbedarf
- YC erkennen oft nicht die Auswirkungen der emotionalen und physischen Arbeit dieser Rolle und was dies fir ihre
Gesundheit und das Wohlbefinden bedeutet. Daher missen Fachkrafte die YC identifizieren kdnnen und proaktiv
nach Unterstutzungsmoglichkeiten fragen.
- Zudem werden den besonderen Bedurfnissen der YC in der Politik und bei Hilfsangeboten weltweit wenig
Aufmerksamkeit geschenkt.
- Durch ein integratives Literaturreview bestatigte die Studie, dass es an ,guten Assessmentinstrumente fehlte, die
die Bedurfnisse der YC erkennt.
Forschungsziel/ -frage
- Ziel der Studie war es durch ein mehrstufig-gewahlten Ansatz ein Assessmentinstrument, den Carers’ Alert
Thermometer for Young Carers (CAT-YC), zu entwickeln.
Methode Design

- Es handelt sich um eine Mixed-Methods Konsensstudie, die 4 Runden beinhaltete. Mit einer modifizierten Delphi-
Befragungstechnik wurde zwischen Oktober 2017 und April 2019 nacheinander qualitative und quantitative Daten
von zwei Kohorten, den YC und Fachkraften, gesammelt. Dieser Ansatz wurde gewahlt, um Konsens von den zwei
Kohorten Uber mehrere aufeinanderfolgenden Runden zu erzielen.

Stichprobe & Datenerhebung

- Die Stichprobe variierten von Runde zu Runde, da es sich um eine Konsensbildung zwischen zwei Kohorten handelt
und ein Delphi-Verfahren gewahlt wurde. Weiter wurden Ergebnisse des einen Studienstrangs als Grundlage fur die
Datenerhebung des nachsten Studienstrangs genutzt.

- Mithilfe von ,purposive sampling” wurden 26 YC im Alter von 11 bis 18 Jahren aus Nordwestengland Uber YC-
Organisationen fur die erste Runde rekrutiert. 17 Teilnehmer fUhrten ein Einzelinterview durch, das halbstrukturiert
war. Zusatzlich wurde ein Fokusgruppeninterview mit 9 YC im Alter von 12 bis 14 Jahren durchgefihrt. Die
Interviews dienten zur Generierung der Items fUr das Assessment. Die Daten wurden aufgezeichnet und
transkribiert.

- Bei der zweiten (n=96) und dritten Runde (n=110) wurden Delphi-Befragungen fir >16- jahrige und
Konsensgruppenbefragungen fur <16-jahrige aus den bereits generierten Items erstellt. Die YC und Fachkrafte
bewerteten die Items in Bezug auf die Relevanz mittels Likert-Skalen von 1 (Uberhaupt nicht wichtig) bis 5 (ausserst
wichtig). Die Befragungen identifizierten schrittweise die Kernbereiche des Assessments.
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- In der vierten Runde wurden die verbliebenen ltems von einem Expertengremium mittels einer Umfrage bewertet.
Weiter wurde in der Umfrage die Frage gestellt, wie oft die Bedurfnisse von YC uberpruft und von welcher
Berufsgruppe das CAT-YC angewendet werden sollte. Diese Stichprobe bestand aus 8 Fachleuten von nationalen
und regionalen Organisationen, die eng mit YC arbeiten, sowie 11 YC im Alter von 16 bis 18 Jahren, die an friiheren
Phasen der Studie teilgenommen hatten. Folglich wurden 10 Items fur das Assessment ausgewahlt.

- Nach der Erstellung des CAT-YC nahmen 4 Fachleute und 2 YC aus frilheren Phasen der Studie an einer
Konsultationsiibung teil, um die Lesbarkeit und Nutzbarkeit des CAT-YC zu testen. Folglich wurden leichte
Anderungen und Verfeinerungen am Layout vorgenommen.

- Der CAT-YC wurde dann von 3 Organisationen, die mit YC in Nordwestengland arbeiten, getestet. Halbstrukturierte
Interviews wurden mit 6 Fachpersonen und 4 YC geflhrt, um Erfahrungen und Ansichten zur Anwendung zu
untersuchen.

Datenanalyse

- Zur Auswertung der Einzelinterviews, Fokusgruppeninterview und Konsensgruppenbefragungen wurde die
thematische Analyse gewahit.

- Quantitative Daten wurden mittels IBM SPSS Statistics, Version 25, analysiert.

- Demografische Daten wurden in allen 4 Runden mittels deskriptiver Statistik ermittelt.

- Die Einschatzungen der Delphi-Befragungen (von R2 & R3) wurden mittels vordefinierten Konsenskriterien
analysiert.

- Die Studie wurde durch die Universitat und der lokalen Forschungsethikkommissionen bewilligt.

- Die Teilnehmer haben schriftlich eingewilligt.

Ergebnisse - In R1 wurden zwei Ubergreifende Hauptthemen von den Forschern festgestellt:

o Die Situation der YC und ihre Pflegerolle in der Familie
o Gesundheit und Wohlbefinden der YC
Es wurden weitere funf Unterthemen identifiziert, die in Form einer Grafik dargestellt wurde.

- Aus den 5 Bereichen wurden in R1 37 Fragen (Items) fir R2, der Delphi-Befragung, erstellt.

- In R2 entsprachen, gemass den 96 Teilnehmenden, 13 Items den vordefinierten Konsenskriterien und mussten nicht
an einer weiteren Runde bewertet werden. 23 Items mussten fir eine weitere Einschatzung in die nachste Runde. 1
Item erflllte die Kriterien nicht und wurde daher abgelehnt.

- In R3 erflllten wiederum 13 ltems die vordefinierten Kriterien. 9 Items wurden abgelehnt, da die Bewertungen von
beiden Kohorten unstimmig waren und tber 2 Runden kein Konsens erzielt wurde. 1 Item erfullte die Kriterien nicht
und wurde daher abgelehnt.

- In R4 wurden auf 10 Items geeinigt. 3 Iltems waren aus dem Bereich 1 (Verstandnis der Pflegesituation), 3 Items aus
dem Bereich 2 (Angaben zur Pflege), 3 Items aus dem Bereich 3 (Gesundheit und soziales Wohlbefinden des YC),
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keines aus dem Bereich 4 (Identitat und Selbstwertgefiihl des YC) und eines aus dem Bereich 5 (Bildung und
Zukunftsplane).
Ca. die Halfte der Teilnehmer:innen aus R4 waren der Meinung, dass alle 6 Monate die Bedurfnisse von YC
Uberprift werden sollten. Je 13 Teilnehmer:innen waren der Ansicht, die Anwendung des CAT-YC gehore in der
Verantwortungsbereich von Sozialarbeitern und Erwachsene, die an der Betreuung der Eltern von YC beteiligt sind.
CAT-YC-Entwurf:
o 1. Teil: Feld fir relevante Informationen tber den YC und die zu pflegende Person
o 2. Teil: erhalt eine ldentifizierungsfrage und der YC sollte mit Hilfe eines Ampelsystems einschatzen, wieviel
Unterstutzung oder Hilfe in den 10 Items bendtigt wird
o 3. Teil: visuelle Ubersicht tber die Items/Bereiche, die dringend Massnahmen oder Uberpriifung erfordern
4. Teil: erhalt Vorschlage und Anleitungen fir das Personal, um die nachsten Schritte zu planen
o 5. Teil: Platz fUr 3 prioritare Items, die Massnahmen erfordern sowie Kastchen flr etwaige
Sofortmassnahmen, nachste Schritte, den Namen der Fachperson, die fir die Weiterverfolgung der
Massnahmen zustandig ist und ein Datum, an dem die Massnahmen evaluiert werden
o 6. Teil: erhalt Angaben zur nachsten Uberpriifung, Informationen zur Einwilligung in die Verwendung der
Daten und Platz fir die Unterschrift des YC
Zudem wurde ein Leitfaden fur das Personal entwickelt, um aufzuzeigen, wie die einzelnen Teile des Assessments
zu verwalten und auszufullen sind.
Ergebnisse zur Lesbarkeit und Nutzbarkeit von CAT-YC: Erst wurden n=6 fir ihre Meinung zum Tool konsultiert,
anschliessend wurden halbstrukturierte Interviews (n=10) durchgefiihrt, um die Erfahrungen in der Anwendung des
Tool zu erfahren.
o Das umfassendes Assessmenttool ermdglichte eine Diskussion Uber Themen, die fir YC eine hohe
Bedeutung hatte.
o Es kann aktuelle und zukilnftige Problembereiche ermitteln.
o Es hatte ein ansprechendes Layout und die Dringlichkeit konnte mit Hilfe eines Ampelsystem aufgezeigt
werden.
o Es hatte klare Anweisungen und die praktische Ausrichtung mit dem Handlungsplan wurde von vielen
Teilnehmer:innen geschatzt.
o Das Assessment konnte in der Pilotphase eine Reihe von Problembereichen identifizieren.
o Ca. 20 Minuten betrug die Bearbeitungszeit des CAT-YC.

O

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse & Starken

Im Vergleich zu anderen Assessments wurde der CAT-YC mit Hilfe eines mehrstufigen Ansatzes entwickelt. Sowohl
YC als auch Fachleute aus dem Gesundheits-, Sozial- und Bildungsbereich trugen gleichermassen in die
Entwicklung des CAT-YC bei, was sich positiv auf Outcomes auswirken kann.
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- Die Autoren sind Uberzeugt, dass das CAT-YC in einer Vielzahl von Settings und einer Reihe von Fachkraften
angewendet werden kann. Nicht nur, um Bedurfnisse zu ermitteln, sondern auch um die aktuelle Pflegesituation zu
erfassen oder etwaige Sicherheitseinbussen frihzeitig zu erkennen.

- Der Konsens, bezlglich welcher Items integriert werden, war hoch. Die ersten 5 ltems im CAT-YC beziehen sich auf
den Ubergreifenden Bereich «young carers’ situation and caring role within the family home». Die restlichen 5 ltems
beziehen sich auf «young carers’ own health and social wellbeing».

- Die Autoren sind der Meinung, dass YC, Eltern/ Erziehungsberechtigte, Fachkrafte sowie Organisationen durch das
CAT-YC profitieren kénnen.

- Der CAT-YC erlaubt einen Vergleich zwischen YC und nicht pflegende Gleichaltrige.

Limitationen:

- Die Stichproben des qualitativen Studienstrangs stammen aus einer Region des Vereinigten Konigreichs, was sich
negativ auf die Validitat und Reliabilitdt des CAT-YC auswirken kdnnte.

- Die Stichproben der restlichen Delphi-Runden stammten aus allen Regionen Englands sowie aus Schottland, Wales,
Irland, Kanada und den USA, was die Verallgemeinerbarkeit erhoht.

- 6 Teilnehmer:innen, die nicht einer speziellen Organisation fir YC angehoéren und in R1 interviewt worden sind,
lieferten neue Informationen.

- Um die Lesbarkeit und Nutzbarkeit des CAT-YC zu testen, wurde eine kurze Pilotphase durchgefihrt. Eine Langzeit-
Studie musste die Validitat und Reliabilitat des CAT-YC ermitteln.

- Bei der Entwicklung des CAT-YC wurden zwei Fachwerke verwendet, um die Qualitdt und Strenge der Studie zu
fordern und zu evaluieren: CREDES (Junger et al., 2017) & COREQ (Tong et al., 2007).

Schlussfolgerungen

- Es ist von grosser Wichtigkeit die Bedurfnisse der YC zu ermitteln und sie angemessen zu unterstutzen. Weiter
kénnte durch die Identifikation der YC das Verstandnis, warum so viele YC weiterhin im Verborgenen bleiben,
verbessert werden. Das CAT-YC scheint dafur ideal zu sein.

Wiirdigung der Studie:

Einleitung - Die Studie setzt sich mit einer wichtigen Frage der Pflege auseinander.
- Die Problemstellung wird logisch hergeleitet und mit vorhandener Literatur begrundet.
- Das Ziel der Studie wird Kklar definiert.

Methode Design

- Es wird erlautert, weshalb der Mixed-Methods Ansatz gewahlt wurde. Das Verfahren scheint logisch und passend
gewahlt fur die Zielsetzung. Die Wahl des Delphi-Verfahrens wurde begrindet. Begrindung: Die Gruppenmeinung
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hat eine grossere Aussagekraft als die des Einzelnen. Es wurde grafisch dargestellt in welchen Phasen das
qualitative und quantitative Design gewahlt wurde. Die Phasen ergénzen sich.
- Mogliche Verzerrungen wurden beschrieben und ausgeschossen.
Stichprobe
- In den jeweiligen Phasen wurden Teilnehmer:innen mit der Form der zielgerichteten Stichprobenbildung (purposive
sampling) rekrutiert. Einschluss- und Ausschlusskriterien wurden nicht klar formuliert. Die Rekrutierungsstrategien
wurde in allen Phasen erlautert und scheint logisch.
- In allen Runden wurden die Ansichten der beiden Kohorten gleichgesetzt, um ein Konsens Uber die ltems zu
erzielen.
- Die Stichprobengrésse des qualitativen Studienteils scheint angemessen.
Datenerhebung
- Die qualitative und quantitative Datenerhebung ist fur die Zielsetzung nachvollziehbar. Weiter wurden altersgerechte
Erhebungsmethoden gewahlt, um ein breites Altersspektrum abdecken zu kénnen.
- Ergebnisse des einen Studienstrangs werden als Grundlage fir die Datenerhebung des nachsten Studienstrangs
genutzt. Daher fehlen Informationen zu der Reliabilitat und Validitat.
- Die Umfrage wurde auf ihre Lesbarkeit und Verwendbarkeit in voraus geprift. (R1)
Datenanalyse
- Die Verfahren der Datenanalyse wurden erlautert und scheint passend fir den jeweiligen Studienstrang.
- In sich schlussige Analyse zur weiteren Verwendung der Ergebnisse. Schritte sind nachvollziehbar.
Ethik
- Es wurden ethische Fragen diskutiert und Vorkehrungen getroffen. Weiter wird das Alter in verschiedenen Aspekten
berucksichtigt.

Ergebnisse - Ergebnisse wurden zum grossen Teil als Fliesstext prasentiert. Die Sprache ist nicht immer verstandlich.
Die Unterteilung in Abschnitten férdert die Lesbarkeit der Ergebnisse.
- Ergebnisse werden als Grafiken und Tabellen prasentiert, die das Verstandnis férdern.
Diskussion - Die Relevanz der Ergebnisse wird mit evidenzbasierter Literatur begrindet und diskutiert.

- Die Limitationen und Starken der Studie werden aufgezeigt.

- Verschiedene Aspekte zur Anwendung des CAT-YC werden kritisch und nachvollziehbar diskutiert. Das CAT-YC
wird anderen Assessments kritisch gegenubergestellt.

- Es wird kein Bezug zur Pflege aufgezeigt. Jedoch zu anderen Berufsgruppen.

- Die Schlussfolgerungen widerspiegeln die Ergebnisse der Studie.
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Einschatzung der Giite nach den Kriterien von Bartholomeycik et al. (2008)

Objektivitat

Die Datenerhebung und Datenanalyse werden prazise beschrieben.

Die Fragebdgen wurden in Abwesenheit des Forschungsteams ausgefiillt.

Die quantitative Datenerhebung in R2 und R3 erfolgte Uber einer online Umfrage fur Uber 16-jahrige und Uber eine
Konsensgruppenbefragungen bei unter 16- jahrige. Somit war die Datenerhebung in diesen Runden aufgrund des
Alters unterschiedlich.

In allen Runden wurden die Ansichten der beiden Kohorten gleichgesetzt. Weitere Einflussfaktoren scheinen
irrelevant zu sein.

Reliabilitat

Einschluss- und Ausschlusskriterien wurden nicht klar formuliert.

Das Vorgehen der Datenerhebung und Datenanalyse ist nachvollziehbar und replizierbar.

Ergebnisse waren prazise.

Stichprobe der Delphi-Runden stammten aus allen Regionen Englands sowie aus Schottland, Wales, Irland, Kanada
und den USA.

Validitat

Limitationen wurden angeben.
Die ausgewahlte Methode scheint fir das Forschungsziel sinnvoll und passend.
Validitat und Reliabilitat des CAT-YC muss noch in einer Langzeit-Studie Gberprift werden.

Einschatzung der Giite nach den Kriterien von Lincoln und Guba (1985)

Glaubwirdigkeit

- Methoden-Triangulationen und Daten-Triangulationen sind gegeben und scheint passend in Bezug auf das
Forschungsziel. Um mdgliche Bias durch die Erhebung von qualitativen Daten in R1 aus einer einzigen
Region des Vereinigten Konigreichs zu vermeiden, wurde die vorhandene Literatur beigezogen, um
sicherzustellen, dass die fur die Umfrage entwickelten Items umfassend waren.

- Es handelt sich um eine Studie, die Uber eine langere Zeit durchgeflihrt wurde.

- «Member checking» wird in allen Runden durchgefihrt, da die Items jeweils in allen Runden von 2
unterschiedlichen Kohorten bewertet werden.

- Die Daten wurden aufgezeichnet und transkribiert.

Ubertragbarkeit

- Ergebnisse des Studienstrangs werden nicht prazise beschrieben. Eine Grafik prasentiert, die Themen und
Unterthemen, die sich aus den Daten hervorheben.

- Die Stichproben des qualitativen Studienstrangs stammen lediglich aus Nordwestengland. Dadurch
Ubertragbarkeit der Ergebnisse mangelhaft. Jedoch stammen die Stichproben der Delphi-Runden aus allen
Regionen Englands sowie aus Schottland, Wales, Irland, Kanada und den USA.

- Empfehlungen fir Praxis und Forschung ausgesprochen.
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Zuverlassigkeit - Das Vorgehen der Datenanalyse wird nicht ausflhrlich beschrieben.

- Eine Diskussion mit mehreren Forschern fand statt. Uber Entscheidungspfade wurde keine Angaben
gemacht.

- Die resultierenden Daten wurden tber mehrere Runden durch Teilnehmer:innen der Studie und in R4 von
externen Personen bewertet.

Nachvollziehbarkeit - Interviewleitfaden ist nachvollziehbar und als Tabelle abgebildet.
- Die Gedanken der Forschenden wurden nicht reflektiert.

Zusammenfassung der Studie: Face and content validity of the Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT), and

feasibility of the CSNAT intervention, for carers of patients with chronic obstructive pulmonary disease (Micklewright & Farquhar,
2022)

Einleitung | Problembeschreibung & Forschungsbedarf

- Viele Pflegende haben einen Unterstutzungsbedarf, welcher nicht erkannt oder nicht berlcksichtigt wird. Mithilfe des
Carer Support Needs Assessment Tool (CSNAT) kann dieser Bedarf erfasst werden. Da aber das Instrument
urspringlich mit pflegenden Angehérigen von Menschen entwickelt, die Uberwiegend an Krebs im Endstadium
leiden, ist die Bedeutung des Tools fur Pflegende von Menschen mit COPD unbekannt.

- Die Forschenden fuhrten daher eine systematische Suche und ein narratives Review Uber Unterstitzungsbedarf von
COPD-Pflegenden durch und ordneten diese den 14 Fragen des CSNAT v2 zu. Um dessen Vollstandigkeit fur
COPD-Pflegende zu bestimmen. Dabei wurde der CSNAT v2 um das Element Beziehungsmanagement erganzt.
Somit erhalt der CSNAT v3 einen 15. evidenzbasierten Bereich.

- Um das CSNAT v3 fir die Praxis weiterzuempfehlen, muss die Augenschein- und Inhaltsvaliditat bewertet werden.
Die Demonstration von Augenschein- und Inhaltsvaliditat wirde das Vertrauen von Fachpersonen in das Tool
starken. Weiter wurde die Augenscheinvaliditat die Akzeptanz bei den pflegenden Angehdrigen starken und die
Inhaltvaliditat die Breite der Abdeckung und somit Eignung flr den Zweck bestatigen.

Forschungsziel/ -frage

- Ziel der Studie war es, die Validitat der 15 Bereiche des CSNAT v3 mit pflegenden Angehérigen von Menschen mit
COPD zu untersuchen und ihre Ansichten zur Durchfuhrung der CSNAT Intervention im klinischen Setting zu
erfahren.

Methode Design

- Die Forschenden stitzen sich auf das pragmatische Paradigma und wahlten Fokusgruppen zur Datenerhebung. Sie
wahlen somit ein qualitatives Design. Sie begrinden ihre Wahl damit, dass Fokusgruppen ein vertieftes Verstandnis
durch Interaktionen zwischen Teilnehmer:innen ermdéglichen, lassen Diskussionen innerhalb der Sitzung Uber
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verschiedene Standpunkte und Erfahrung zu und die Teilnehmer:innen fiihlen sich wohler in einer informellen
Gruppe.
Stichprobe

- Die Population besteht aus pflegenden Angehdérigen von Menschen mit COPD

- Die Teilnehmer:innen wurden Uber Breathe Easy-Selbsthilfegruppen rekrutiert, die der British Lung Foundation
angeschlossen sind oder waren. Die Gruppenleiter wurden eingeladen, Informationen zur Studie den Mitgliedern
zukommen zu lassen und Rekrutierungspakete (Einladungsschreiben, Informationsblatt fir Teilnehmer:innen,
Antwortschein, frankierter Umschlag) wurden zur Verteilung an die Mitglieder mit COPD oder an pflegende
Angehorige abgegeben. Wenn via Antwortschein Interesse bekundet wurde, nahmen die Forscher Kontakt auf, um
Fragen zu beantworten und ein Ort flr die Fokusgruppen zu definieren.

Datenerhebung

- Es wurden 4 Fokusgruppen durchgefihrt (September — Oktober 2019)

- Eine Einverstandniserklarung und ein demographischer Fragebogen wurden im Voraus von den Teilnehmer:innen
ausgefllt.

- Die Gruppen wurden von beiden Forschern zusammen moderiert und dauerten ca. 90 Minuten. Zusatzlich wurde der
Ton mit Genehmigung aufgezeichnet. Feldnotizen dokumentierten das nonverbale Verhalten zwischen den
Teilnehmenden. Ein Themenleitfaden stellte sicher, dass die wichtigsten Themen abgedeckt wurden.

o Die Gruppen wurden gefragt, welche Unterstiitzung sie als pflegende Angehdrige erhalten und von wem. Der
CSNAT wurde erklart und die Gruppen wurden gebeten Gedanken zum Layout, Wortlaut, den 15 CSNAT-
Bereichen auszutauschen.
o Dann wurde uber die Umsetzung der CSNAT-Intervention in der klinischen Praxis diskutiert (geeignete
Fachperson, geeignetes Setting, Frequenz CSNAT -Intervention)
Datenanalyse

- Die Audioaufzeichnungen wurden professionell transkribiert. Anschliessend Uberpriften und anonymisierten die
Forscher die Transkripte. Auf eine Zusammenfassung der Trankskripte wurde verzichtet, da dies teilweise zu
Veranderung oder Entfernung von relevanten Daten flihren kann.

- Es wurde ein narrativer, analytischer Ansatz unter Verwendung der Framework Analyse gewahlt.

- Die Fokusgruppenanalysen wurden anhand der 15 CSNAT v3 Bereichen strukturiert, welche im Laufe der Analyse
erganzt wurden.

- Kodiert wurde in NVivo 12 Pro. Die Daten wurden in einer Matrix in Excel zusammengetragen.

- Regelmassige Treffen des Forscherteams stelle sicher, dass die Aussagen der Teilnehmer:innen erhalten blieben
und die Daten konsistent in geeignete Codes umgewandelt wurden, um die Entwicklung neuer Themen zu

ermoglichen.

Ethik
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- Die Studie wurde vom Ethikkomitee der University of East Anglia’s Faculty of Medicine and Health Sciences
Research genehmigt.

- Kontaktdaten der Forscher wurden allen Teilnehmer:innen abgegeben, sollten sie aufgrund ihrer Teilnahme
Unterstlitzung benétigen

- Eine Beratungsgruppe aus pflegende Angehdrige (CAG), bestehend aus Hinterbliebenen und aktuellen COPD-
Betreuern, leistete Einbindung von Patienten und Offentlichkeit (PP1) (2 Sitzungen). Die CAG priifte die Akzeptanz
und Vollstandigkeit der Fragen des Themenleitfadens, die Moglichkeiten des sensiblen Umgangs mit Themen, die
Ubereinstimmung der Ergebnisse mit inren eigenen Erfahrungen und die Angemessenheit der Interpretationen der
Forscher.

Ergebnisse

- Es wurden 62 Rekrutierungspakete versendet. 13 pflegende Angehdrige haben geantwortet, wobei eine Person
ausschied, da sie keine an COPD erkrankte Person betreute und eine Person entschied sich gegen eine Teilnahme.
Elf pflegende Angehérige wurden erfolgreich rekrutiert. Davon sind 10 Frauen und das Alter lag zwischen 52 und 79
Jahren. Auch nahmen 2 COPD-Patienten teil, sodass die pflegende Angehérigen an der Studie teilnehmen konnten.
- Aktuelle Unterstutzung

o Hilfreich empfanden die pflegenden Angehdrigen Fachkrafte, welche sich flr sie interessierten, Hilfsmittel zur

Verfugung stellten oder sie an nitzliche Dienste verwiesen. Dies war aber nicht immer der Fall.
o Einige Pflegende wurden von ihrer Familie unterstutzt. Sie erwahnten auch unterstitzende Organisationen
wie Breathe Easy und Carers Matter Norfolk.
o Andere berichteten, dass sie keine Unterstiitzung hatten, und mehrere fihlten sich nicht unterstitzt, auch
wenn sie Angebote erwahnten, welche man als unterstiitzend betrachten kdnnte.
- Pflegeerfahrungen
o Pflegende Angehodrige empfinden COPD als herausfordernd, aufgrund der Unvorhersehbarkeit und dem

«gesunden» Aussehen der Erkrankten, was Uber die Schwierigkeiten hinwegtauscht. Auch empfinden sie das

Leben als weniger spontan aufgrund von COPD. Die meisten hatten kaum Pausen von der Pflege, was
dadurch verstarkt wurde, dass die Patienten immer weniger Hilfe im Haushalt anbieten konnten.

o Die Erfahrungen mit der Gesundheits- und Sozialflirsorge waren gemischt, wobei die Diskussionen
Uberwiegend negativ waren. Die Pflegenden sprachen von Personal, das kenntnisreich, hilfsbereit und
verstandnisvoll gegenuber ihrer Situation war, aber wenn diese Mitarbeiter weiterzogen oder die Dienste
plétzlich eingestellt wurden, war die Anpassung schwierig.

o Faktoren, die sich negativ auf die Patientenversorgung und die Erfahrungen der Pflegenden auswirkten,
waren: Zugang zu Dienstleistungen und Geraten, mangelnde Kontinuitat in der Pflege und Informationen
sowie schlechte interprofessionelle Kommunikation. Einige Pflegende hatten den Eindruck, dass das
medizinische Personal zu wenig Zeit hatte um mit ihnen zu sprechen.

- Augenschein- und Inhaltsvaliditat von CSNAT v3
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o Die Fokusgruppen empfanden das Tool als leicht verstandlich, die Anweisungen nachvollziehbar und leicht
auszufullen. Keiner der 15 Bereiche wurde als Uberflissig angesehen. Zwei Teilnehmer:innen ausserten,
dass das Tool Reiseprobleme nicht bertcksichtigt. Andere waren der Meinung, dass diese in anderen
Bereichen (finanzielle Fragen / Symptome des Patienten) integriert werden kénnten.

Durchflihrung der CSNAT Intervention

o Laut den pflegenden Angehérigen sollten Arzte, Pflegefachpersonen, Sozialarbeiter, Hilfsorganisationen und
Ergotherapeuten die Intervention durchfiihren.

o Als Ort wurden Arztpraxen, Hospize, pulmonale Rehabilitationszentren oder bei Hausbesuchen
vorgeschlagen. Akutspitaler wurden als ungeeignet betrachtet, da der Fokus auf dem Patienten liegt.

o Die Teilnehmer:innen schatzten Kontinuitat, Beziehung und das Geflhl nicht gehetzt zu werden bei CSNAT
Sitzungen. Auch wurde ein gutes Verstandnis von COPD und eine ganzheitliche Betrachtung ihrer Situation
bevorzugt. Teilweise wurden Fachpersonen bevorzugt, welche keinen Kontakt mit dem Patienten haben.

o Die Teilnehmer:innen empfanden eine halbjahrliche Uberprifung ihrer Bedirfnisse mit CSNAT als sinnvoll.

Die Ergebnisse werden mit Zitaten der Teilnehmer:innen unterstiitzt und die Antworten zu individuellen CSNAT
Bereichen wurden in einer Tabelle festgehalten.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Die Ergebnisse lassen darauf schliessen, dass das Tool inhaltlich valide ist. Keine Bereiche galten als tberflissig
oder fehlend. Die Kriterien-Validitat wurde nicht untersucht, friihere Untersuchungen zu CSNAT v1 zeigten auf, dass
diese gut ist. Da CSNAT keine psychometrische Messung ist, war eine Untersuchung der Konstruktvaliditat und
Reliabilitat nicht angemessen.

Die 15 CSNAT v3 Bereiche wurden je nach Teilnehmer:innen unterschiedlich interpretiert, was zu heterogenen
Antworten fuhrte. Die Entwickler des CSNAT betonen, dass die von den Pflegenden ausgewahlten Bereiche des
CSNAT als Gesprachsanlass dienen und die spater ermittelten Bedurfnisse missen sich nicht immer offensichtlich
auf einen der 15 Bereiche beziehen. Da die ursprunglich ausgewahlten Bereiche weniger wichtig sind als das
Ergebnis des Gesprachs zwischen pflegenden Angehérigen und Moderator.

Der Bereich ,relationship management® zeigte im Gesprach eine hohe Relevanz, obwohl kein Schwerpunkt
daraufgesetzt und seine neuerliche Erganzung nicht erwahnt wurde. Dies belegen die Forscher mit evidenzbasierter
Literatur.

Obwohl erhebliche Unterschiede in den Praferenzen der pflegenden Angehérigen bezlglich des Durchfihrungsorts
und der Fachperson bei CSNAT-Intervention festgestellt wurden, waren sie sich in Bezug auf die Qualitaten, welche
eine Durchflhrung erleichtern wirden, einig. Das koénnte sich auf die Heterogenitat der Dienste und Fachpersonen,
mit welchen die Teilnehmer:innen in Kontakt stehen, zurlickfiihren lassen. Die Forschenden schliessen auf drei
Schlussfolgerungen: (1) die Beziehungsfahigkeiten, das Auftreten, das Wissen und die persénlichen Qualitaten sind
wichtiger als die Zugehdrigkeit einer bestimmten Berufsgruppe, (2) diese Aspekte kénnte in die CSNAT -Schulung
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aufgenommen werden und (3) die Einbettung der CSNAT-Intervention kénnte in Dienste mit unterschiedlichen
Strukturen sein.

- Einige Teilnehmer:innen bevorzugten Einzelsitzungen fur die CSNAT -Intervention (in Abwesenheit der COPD-Pat.).

- Die Konzentration auf die pflegenden Angehérigen kann sowohl den Patienten sowie den Pflegenden helfen, die
Pflegerolle anzuerkennen und die Idee zu legitimieren, dass auch Pflegende einen eigenen Unterstlitzungsbedarf
haben. Die Privatsphare beim Ausfillen des CSNAT wurde als Schllsselaspekt in einer anderen Studie empfunden.

- Die Forschenden hatten zu Beginn Bedenken, dass die Anwesenheit von zwei Patienten die Diskussion
beeintrachtigen kénnte. Dies zeigte sich jedoch unbedenklich. Obwohl die Patienten die CSNAT Intervention
unterstltzten, so schien eine vorherige Diskussion Uber die Bedurfnisse der Pflegenden nicht stattgefunden zu
haben. Der Einbezug von Patienten in die Fokusgruppen ermdglichte die Beobachtung von Interaktionen zwischen
Patienten und Pflegenden sowie zwischen diesen und anderen Pflegenden. Manchmal kann die Anwesenheit von
Patienten dazu beitragen, bisher unbehandelte Probleme zwischen Patient und Pflegende hervorzuheben und eine
gemeinsame Problemldsung zu veranlassen.

- Weiter tauschten Teilnehmende Informationen zu Institutionen und Services aus, was darauf schliessen lasst, dass
Pflegende immer noch unerfillte Unterstiitzungsbedirfnisse haben und der Austausch mit anderen Pflegenden einen
Benefit haben kann.

Starken und Limitationen

- Die Forschenden nennen Schwierigkeiten bei der Rekrutierung als Limitationen. Unteranderem, da pflegende
Angehorige sich selbst oft nicht als solche identifizieren und sie nicht teilnehmen konnten aufgrund der Pflegerolle.

- Jedoch wurden bei der letzten Fokusgruppe keine neuen Erkenntnisse gemacht, was auf eine genligend grosse
Stichprobengrdsse schliessen lasst, um das Studienziel zu erreichen.

- Teilnehmer:innen waren alle von weisser britischer Abstammung und alle bis auf einen waren im Ruhestand oder
haben ihren Job aufgegeben. Die Mehrheit waren Frauen, was sich in der Literatur widerspiegelt.

- Weiter sollte der Nutzen der CSNAT Intervention bei Pflegenden mit einem Job, bei mannlichen Pflegenden, sowie
ethnischer Minderheiten untersucht werden.

- Eine weitere Limitation ist, dass die Rekrutierung auf eine Region beschrankt ist, aufgrund von finanziellen Aspekten.
Weiter kann die Verwendung von Breathe Easy Selbsthilfegruppen als einzige Rekrutierungsquelle die Stichprobe
verzerrt haben, da die Teilnehmer:innen wahrscheinlich besser Uber die Unterstiitzungsangebote informiert sind.

- Die tiefen Rekrutierungszahlen und der Fokus auf eine Region fihrten zu vier kleinen Fokusgruppen. Die
gesammelten Daten waren jedoch reichhaltig, da bei kleineren Gruppengrdssen ausreichend Zeit fur alle
Teilnehmer:innen vorhanden ist.

- Eine zusatzliche Starke war die Einbindung der PPI: Die CAG befirwortete die Ergebnisse der Studie, was auf die
Vertrauenswirdigkeit der Datenerhebung und der analytischen Schlussfolgerungen schliessen lasst.

Schlussfolgerungen
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- Die Forschenden schlussfolgern, dass die CSNAT-Intervention mit der Verwendung des CSNAT v3 akzeptabel und
valide fur die Identifizierung und das Adressieren von Unterstutzungsbedarf von pflegenden Angehdérigen von
Menschen mit COPD ist.

Wiirdigung der Studie:

Einleitung

- Die Studie beantwortet eine wichtige Frage der Pflege. Durch die Einschatzung der Validitat des
Assessmentinstruments wird die Anwendung eines evidenzbasierten Tools in der Praxis bestatigt.

- Das Phanomen wird klar beschrieben und mit Literatur belegt. Die Relevanz fur die Pflege wird aufgezeigt.

- Das Ziel der Studie ist klar formuliert und wird von den Forschenden in ihrer Signifikanz begrindet.

Methode

Design
- Obwohl der qualitative Forschungsansatz nicht erwahnt wurde, ist die gewahlte Methode kongruent zur
Forschungsfrage.
- Die Fokusgruppen erlauben eine vertiefte Diskussion des Phanomens und sind daher als Methode geeignet.
Stichprobe
- Die Stichprobe ist reprasentativ fir die Population. Die Ergebnisse kdnnen auf pflegende Angehdrige von Menschen
mit COPD Ubertragen werden, da die Teilnehmer:innen das Phanomen selbst erleben.
- Die Stichprobengrésse ist mit elf Teilnehmenden klein. Weiter ist unklar, wie gross die Fokusgruppen waren.
Datenerhebung
- Die Vorgehensweise der Datenerhebung wird nachvollziehbar und explizit dargestellt und erlaubt das menschliche
Erleben zu untersuchen.
- Die Teilnehmenden unterschrieben eine Einverstandniserklarung und nahmen freiwillig an der Studie teil.
- Der Standpunkt der Forschenden wird nur knapp beleuchtet. Es wird genannt, dass beide Forscher im
Gesundheitswesen tatig sind.
Datenanalyse
- Das Vorgehen der Datenanalyse wird ausflhrlich Schritt flr Schritt beschrieben und entsprechende Referenzen
werden gemacht. Die Analyse scheint prazise und glaubwiirdig. Daflr trafen sich die Forschenden in regelmassigen
Abstanden um Kongruenz zu gewahrleisten.
- Weitere analytische Entscheidungen wurden nicht erwahnt.
Ethik
- Es wurde eine Genehmigung der Ethikkomission eingeholt und eine Beratungsgruppe (CAG) prifte die Akzeptanz
und Vollstandigkeit des Themenleitfadens und beriet die Forschenden.

Ergebnisse

- Die Ergebnisse reflektieren die Bandbreite der erhobenen Daten.
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Die Kategorien werden mit Zitaten / Erfahrungen der Teilnehmer:innen illustriert und bestatigen die Ergebnisse. Sie
beleuchten das Phanomen als Ganzes.
Die Kategorien sind inhaltlich unterscheidbar und logisch konsistent, dem Themenleitfaden entsprechend.

Diskussion

Die Diskussion der Ergebnisse flihren zu einem vertieften Verstandnis des Phanomens und dessen verschiedene
Aspekte.

Die Ergebnisse zeigen die Validitat des Assessmentinstrumentes auf und beantworten somit die Forschungsfrage.
Dabei werden die Ergebnisse mit konzeptioneller und empirischer Literatur belegt und diskutiert. Die Ergebnisse sind
kongruent zur Schlussfolgerung.

In der Studie wird die Anwendung des Instruments in verschiedenen Settings diskutiert und zeigt somit auch fur die
Pflege Relevanz. Es wird ein Kontext gesetzt, indem sich das Instrument benutzen lasst.

Einschatzung der Giite nach den Kriterien von Lincoln und Guba (1985)

Bestatigung

- Die Begleitung der Studie durch eine externe Gruppe ist gewahrleistet. Die Beratungsgruppe (CAG) priifte die
Akzeptanz und Vollstindigkeit des Themenleitfadens und beriet die Forschenden.

Zuverlassigkeit

- Die Forschenden tauschen sich regelmassig Gber die Daten und Interpretationen aus, um eine Kongruenz zu
gewahrleisten.

- Die Datenanalyse und -interpretationen werden von der Beratungsgruppe CAG uberpruft, was die
Zuverlassigkeit fordert.

Glaubwurdigkeit - Negativ- oder Kontrastfalle wurden von den Forschenden berlcksichtigt und in die Diskussion miteinbezogen.
Somit wird die ganze Breite des Themas beleuchtet.
- Die Forschenden flhrten keine Peer debriefings durch, damit keine Aussagen/Daten in ihrer urspringlichen
Bedeutung verloren gingen.
Ubertragbarkeit - Die Ergebnisse werden mit Zitaten der Teilnehmenden unterstitzt und mit empirischer Literatur belegt. Sie

werden nachvollziehbar prasentiert.

Zusammenfassung der Studie: The KIDSCREEN-52 Quality of Life Measure for Children and Adolescents: Psychometric
Results from a Cross-Cultural Survey in 13 European Countries (Ravens-Sieberer et al., 2008)

Einleitung

Problembeschreibung & Forschungsbedarf

Messinstrumente, um die gesundheitsbezogene Lebensqualitat in Kindern und Jugendlichen zu erfassen, haben
zugenommen. Sie dienen zur Identifikation von Kindern und Jugendlichen, welche ein erhdhtes Risiko fur
gesundheitliche Probleme haben und kénnen die Belastung einer spezifischen Krankheit oder Behinderung erfassen.
Weiter erlauben die Instrumente den Gesundheitszustand der Bevdlkerung zu verfolgen und Ungleichheiten
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festzustellen. So kénnen praventive Strategien eingeleitet werden und die Gesundheit der Bevolkerung verbessert
werden.

- Die Mehrheit der HRQoL -Assessments fur Kinder und Jugendliche wurden innerhalb eines Landes erstellt und
anschliessend in andere Sprachen Ubersetzt. Ein anderer Ansatz ist Fragebogeninhalte gleichzeitig in mehreren
Landern bei verschiedenen Altersgruppen zu erheben, was zu einer breiten Perspektive der Interpretation der
Lebensqualitat in verschiedenen Landern fuhrt. Das fuhrt zum generischen KDISCREEN-52 HRQoL-Fragebogen.

Forschungsziel/ -frage

- Ziel der Studie war es, einen Uberblick liber die Entwicklung und die psychometrischen Merkmale des KIDSCREEN-

52 HRQoL zu vermitteln. Die Reliabilitdt und Validitdt werden untersucht und diskutiert.

Methode

Design
- Laut den Forschern wird die Reprasentativitat der Stichprobe, Studiendesign, Stichprobenmethoden und
Verwaltungsverfahren in den Landern in einer anderen Studie ausfiihrlich beschrieben, zusammen mit der
Bewertung der externen Validitat.
Stichprobe
- Aus 13 verschiedenen europaischen Landern
- 3 verschiedene Ansatze: in 6 Landern address sampling via computergestitzte Telefoninterviews, in 5 Landern
Stichprobe in Schulen gezogen, ein Land kombinierte Telefon- und Schulbefragungen und ein Land fuhrte
mehrstufige Zufallsstichproben aus Gemeinden und Haushalten.
- Die nationalen Stichproben waren reprasentativ in Bezug auf Alter und Geschlecht, obwohl sie nicht proportional zur
Bevdlkerungsgrdosse waren.
Datenerhebung
- Die Befragen flillten verschiedene Messinstrumente aus, um die konvergente Validitat des KIDSCREEN-52 HRQoL
zu testen.
- KIDSCREEN-52 HRQoL -> Lebensqualitat
- Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL) -> Lebensqualitat
o Erwartung: Starke Assoziationen zwischen PedsQL-Physical dimension und KIDSCREEN Physical Well-
Being dimension, PedsQL-Emotional domain und KIDSCREEN Psychological Well-Being / Moods / Emotions
dimension, PedsQL-Social domain und KIDSCREEN Social Acceptance dimension, PedsQL-Scool domain
und KIDSCREEN School Environment dimension
- Child Health and liness Profile-Adolescent Edition (CHIP-AE) -> Gesundheitszustand
o Erwartung: Starke Assoziationen zwischen Satisfaction domain (CHIP-AE) und KIDSCREEN Psychological /
Physical Well-Being
- Youth Quality of Life Instrument-Surveillance Version (YQOL-S) -> Lebensqualitat
o Erwartung: Starke Assoziationen bei Psychological Well-Being, Moods, Emotions, Self-Perception
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- Children with Special Health Care Needs (CSHCN) -> Physische und emotionale chronische Gesundheit
o Erwartung: Chronische Erkrankung = tiefe Punkte in allen KIDSCREEN Dimensionen, va. Physical Well-Being
- Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ) -> Psychischer Gesundheitszustand
o Erwartung: Psychische Erkrankung = tiefe Punkte in allen KIDSCREEN Dimensionen, va. bei psychological
Well-Being, Moods, Emotions, Self-Perception Dimensions
- Family Affluence Scale (FAS) -> familidrer soziobkonomischer Status
o Erwartung: Tiefer FAS = tiefe Punkte in allen KIDSCREEN Dimensionen, va. bei Financial Resources.
Datenanalyse
- Verschiedene psychometrische Merkmale wurden untersucht: Reliabilitat, konvergente Validitat, Konstruktvaliditat.
- Eine frihere Studie zeigte, dass es keine signifikanten (>15%) Bodeneffekt in den KIDSCREEN Dimensionen gab,
obwohl in drei Dimensionen Ceiling-Effekte beobachtet wurden.
- Fehlende Werte waren fir alle Dimensionen vernachlassigbar (<2.9%)
- Messmodell und Reliabilitat

o Die Berechnung der internen Konsistenz der KIDSCREEN-52 Dimensionen erfolgte mit Cronbachs Alpha.
Alpha-Koeffizienten von 0.7 oder héher wurden als akzeptabel angesehen.

o Skalierungserfolge wurden erhoben, anhand des Protzentsatzes der Items, welche eine héhere Korrelation
mit der Skala, zu welcher sie hypothetisch gehoérten, aufwiesen, anstelle anderer Skalen des Fragebogens.
Skalierungserfolge wurden mit dem Multitrait Analysis Program untersucht.

o Die Test-Retest-Reliabilitdt wurde durch eine zweite Durchfliihrung des KIDSCREEN-52 HRQoL-Fragebogens
fur Kinder und Jugendliche mit einem Abstand von 2 Wochen mit 10% der ursprtinglichen Stichprobe in 10
Landern Uberpruft. Der Intraclass-Korrelationskoeffizient (ICC) wurde fur die Dimensionswerte berechnet.
Werte von 0,6 und héher galt als Beleg einer adaquaten Test-Retest Stabilitat.

o Eine konfirmatorische Faktoranalyse wurde durchgefihrt, indem die SEM fur die 10 KIDSCREEN-52
Dimensionen bestimmt wurden. Der kategoriale Charakter und die ungleiche Verteilung der Items wurde
berucksichtigt, indem die Matrix der Korrelationen mithilfe der Software PRELIS 2.72 berechnet wurde. Das
diente als Datenbasis zur Berechnung der Modellparameter mit der Software LISREL 8.72.

o Die Modellparameter wurden nach dem Maximume-Likelihood-Kriterium geschatzt.

o Die allgmeine Anpassungsgute (GoF) wurde mittels quatratischer Approximationsfehler (RMSEA) und den
vergleichenden Anpassungsindex (CFl) ermittelt. Ein CFl >0.95 und ein RMSEA von < 0.06 wurden als
angemessene Anpassung zwischen den angegebenen Daten und dem Modell angesehen. Die statistische
Signifikanz und die Grosse der geschatzten Faktor-Muster-Koeffizienten wurden analysiert, sowie die grosste
Kreuzbelastung (Strukturkoeffizient).

o Die Analysen wurden getrennt fir Kinder von 8-11 Jahren, und Jugendliche von 12-18 Jahren. Die
Ergebnisse wurden durch den Vergleich eines uneingeschrankten Modells mit einem eingeschrankten Modell
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Ethik

verglichen, bei dem die Koeffizienten der Faktoren-Muster und Fehlerterme fiir beide Altersgruppen
gleichgesetzt wurden. War der Chi-Squared-Wert der Differenz zwischen eingeschranktem und
uneingeschranktem Modell signifikant, so wurden die standardisierten Musterkoeffizienten des
uneingeschrankten Modells in Fisher-Z-Werte transformiert und mithilfe der Differenz wurde das Ausmass der
Abweichung bewertet.

Testdaten wurden mit dem partiellen Kreditmodells (PCM) analysiert. Mit dem PCM wird versucht, das
tatsachliche Verhalten der Probanden in der Testsituation mit Hilfe des geschatzten Personenparameters und
der Lage der Item-Antwort-Kategorie-Schwelle zu erklaren. Item Schwellenwerte wurden mit einem
marginalen Maximum-Likelihood-Verfahren und Personenparameter mit dem Warms modifizierte gewichtete
Maximume-Likelihood Methode (WLE) geschatzt. Der GoF fur jedes Iltems wurde mittels ,infit mean square®
gepruft. Ein Item funktioniert gut, wenn das Infit zwischen 0.8 und 1.2 liegt.

Item- und Personenparameterschatzungen wurden mit der WINMIRA-Software berechnet. Infits wurden mit
MULTIRA berechnet.

PCM wurde ausgewahlt, da es aussagekraftige Tests fir die ltemanpassung, Intervallskalierte Messungen
und invariante Vergleiche von Items und Personen erlaubt.

Der ordinale logistische Regressionsansatz von Zumbo wurde verwendet, um ltems zu identifizieren, die
,Differential item functioning (DIF)“ zwischen Landern, Altersgruppen (8 bis 11 Jahren vs. 12 bis 18 Jahren),
Geschlechtern und Kindern mit oder ohne besonderen Bedarf an Gesundheitsfiirsorge aufweisen. Eine DIF-
EffektgroRe von R? = 0,035 gilt als Nachweis eines auffalligen DIFs.

Validitat

O

Die konvergente Validitat wurde durch die Korrelation der KIDSCREEN Dimensionen mit den Ergebnissen
anderer validierten Fragebdgen herausgefunden. Es wurden Hypothesen Uber die relative Starke der
Korrelation festgelegt.

Die Pearson-Korrelationskoeffizienten wurden berechnet, um die konvergente und diskriminante Validitat zw.
KIDSCREEN und anderen Instrumenten zu analysieren. Konvergente Validitat wurde als nachgewiesen
angesehen wenn die Korrelationen zwischen vergleichbaren Dimensionen signifikant hdher waren als
Korrelationen zwischen theoretisch unterschiedlichen Dimensionen. Korrelationskoeffizienten zwischen 0.1
und 0.3 galten als niedrig, zw. 0.31 und 0.5 als massig und >0.5 als hoch.

Die Konstruktvaliditat wurde anhand der Hypothesen bzgl. den erwarteten Unterschieden zw. Gesunden und
kranken Kindern und Jugendlichen und zw. denjenigen mit einem hohen oder niedrigen soziodkonomischen
Status evaluiert. Daflir wurde die Effektstarken zw den Gruppen bewertet. Effektstarken von 0.2 und 0.5
galten als gering, zw. 0.51 und 0.8 als massig und >0.8 als gross.
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Keine Aussagen wurden zu einer Genehmigung eines Ethikkomitees gemacht und es werden keine ethischen
Fragestellungen diskutiert.

Ergebnisse

Merkmale der Stichprobe

o Stichprobe = 22'827 Kinder und Jugendliche

o Rucklaufquoten varrierten von 24,2% bis 91,2%, je nach dem gewahlten Stichprobenverfahren.

o Durchschnittsalter war 9.7 und 14.4 Jahren. In beiden Stichproben gab es etwas mehr Madchen als Jungen.
Was das Alter und das Geschlecht betrifft, so waren die Stichproben der Kinder und Jugendlichen in allen
teilnehmenden Landern weitgehend ahnlich. Unterschiede gab es beim sozio6konomischen Status (FAS). In
Tschechien wies 49.5% einen niedrigen FAS aus, in Frankreich nur 7.5%.

Messmodell und Reliabilitat

o Mit einem RMSEA von 0,062 und einem CFl von 0,976 entsprach das 10-dimensionale
Strukturgleichungsmodell optimal den Daten. Alle Items zeigten Musterkoeffizienten tGber 0.62.

o Die Korrelationen zwischen den Dimensionen des Fragebogens wurden als Modellparameter geschatzt (zw.
0.61 und 0.76).

o Die Fragebdgen der Kinder und der Jugendlichen zeigten ahnliche GoF (RMSEA= 0.062 und 0.062; CFIl =
0.974 und 0.973). Es wurde ein statistisch signifikanter Unterschied zwischen den Kindern und Jugendlichen
in Bezug auf Musterkoeffizienten, latente Faktorenkorrelation und Fehlerterme festgestellt (x? = 3303.75; P <
0.001). Die Unterschiede der Musterkoeffizienten waren jedoch gering und lagen nach der Fisher-Z-
Transformation zwischen 0,002 und 0,278, was auf geringe bis mittlere Effekte hinweist. Die durchschnittliche
Fisher-Z-Differenz betrug 0,11, was auf einen kleinen Effekt hindeutet.

o Cronbach-Alphas reichten fur die Gesamtstichprobe von 0,77 (soziale Akzeptanz und Mobbing) bis 0,89
(finanzielle Ressourcen und psychologisches Wohlbefinden). Der ICC fir die Test-Retest-Reliabilitat reichte
von 0,56 (Autonomie) bis 0,77 (Schulumfeld). Drei Dimensionen lagen leicht unter dem festgelegten Niveau
von 0.60.

o Die Skalierungserfolge reichten von 97.8% bis 100% fur die unterschiedlichen Dimensionen. Alle korrigierten
Item-Korrelationen lagen Uber r = 0.42. Die Ergebnisse der Rasch-Messanalyse zeigten die Angemessenheit
aller Iltems mit einer mittlerer quadratischer Infinit zw. 0.80 und 1.27.

o Keine DIF bezuglich Altersgruppe, Geschlecht oder Gesundheitszustand wurde bei den Items nachgewiesen.

o Die Analysen des Fragebogens und der Reliabilitdt wurden wiederholt fur Kinder (8-11 Jahre) und
Jugendliche (12-18 Jahre). Die Ergebnisse waren bei beiden Gruppen ahnlich, mit leicht héheren
Alphawerten bei den Jugendlichen.

Validitat
o Konvergente und diskriminante Validitat
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= KIDSCREEN-52 HRQoL und PedsQL Dimensionen zeigen eine geringe bis mittlere Korrelation in den
erwarteten Beziehungen. So korrelieren die PedsQL-Skala Physical Functioning am starksten mit
KIDSCREEN Physical Well-Being (r = 0.44) und PedsQL Emotional Functioning mit KIDSCREEN
Moods und Emotions (r = 0.53). Entgegen den Hypothesen korrelierten PedsQL Emotional
Functioning nur gering mit KIDSCREEN Psychological Well-Being (r = 0.43), aber starker mit
KIDSCREEN Self-Perception (r = 0.47). Wie angenommen korrelierte PedsQL Social Functioning
Scale am starksten mit der KIDSCREEN Social Acceptance (Bullying) (r = 0.50) und PedsQL School
Functioning mit KIDSCREEN School Environment (r = 0.45).

= CHIP-Satisfaction Bereich korrelierte am starksten mit dem KIDSCREEN Physical Well-Being (r =
0.60), gefolgt von Psychological Well-Being (r = 0.58) und Selfperception (r = 0.57).

= YQOL korrelierte am starksten mit Psychological Well-Being (r = 0.61) wie angenommen, gefolgt von
Relations with Parents and Home Life (r = 0.60) und Moods und Emotions (r = 0.56). Starkere
Korrelationen wurden erwartet bei Moods und Emotions und Selfperception.

o Erwartete Unterschiede fur die koérperliche und psychische Gesundheit.

= Statistisch signifikante Unterschiede zw. gesunden und kranken Kindern und Jugendlichen wurden bei
allen Dimensionen des KIDSCREENs mit dem CSHCN-Screener gefunden. Eine Effektgrésse von
0.42 wurde nur bei Physical Well-Being festgestellt.

= Kinder und Jugendliche mit Werten, welche laut SDQ auf eine schlechtere psychische Gesundheit
hinwiesen, schnitten beim KIDSCREEN in allen Dimensionen schlechter ab, als gesunde
Kinder/Jugendliche. Die Effektstarken zwischen beiden Gruppen reichte von 0.32 bis 0.72.

o Weitere erwartete Unterschiede in der HRQoL: Soziodkonomischer Status

= Bei Kindern aus Familien in den unteren sozioékonomischen Schichten wurde ein tieferer HRQoL
festgestellt.

= Die Effektstarken zwischen Kindern aus Familien mit hohem und niedrigen FAS reichte von 0.11
Social Acceptance (Bullying) bis zu 0.75 Financial Resources.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

- Da das Instrument simultan in europaischen Landern entwickelt wurde, kann es sein, dass die Items und
Dimensionen des KIDSCREEN-52 HRQoL-Fragebogens flur Kinder und Jugendliche ausserhalb Europas nicht
gleichermassen relevant sind.

- Die Kombination von klassischen und modernen Methoden bei der Entwicklung fuhrt zu einem Fragebogen mit guten
psychometrischen Eigenschaften, welche den meisten Empfehlungen des MOT Scientific Commitees entsprechen.
Drei Dimensionen (Autonomy, social acceptance, moods and emotions) konnten die generellen anerkannten
Standards der Test-Retest Reliabilitat nicht erreichen. -> Weitere Forschung zu Test-Retest Reliabilitat ist notwendig.
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- KIDSCREEN-52 umfasst neben dem HRQoL weitere Aspekte, wie zum Beispiel positive und negative Gefuhle,
Autonomie, soziale Akzeptanz (Mobbing) und finanzielle Ressourcen, welche von vergleichbaren Instrumenten nicht
erfasst werden.

- Die 10 Dimensionen des KIDSCREEN-52 ermoglichen eine kulturiibergreifende Messung (erflillten Annahmen des
Rasch-Modells und keine bis geringe DIF). Es wurde gezeigt, dass die Items in allen Sprachen, sowie Geschlechtern
und Altern gleich gut funktionieren.

- Die Summierung der Item-Scores ist gerechtfertigt, da alle Dimensionen den Bedingungen des Rasch-Modells
entsprechen. Die konfirmatorische Faktorenanalyse belegt die Validitat der dimensionalen Struktur im KIDSCREEN.

- Trotz statistisch signifikanter Abweichungen sind die Unterschiede zw. Kindern und Jugendlichen in Bezug auf die
Faktorladungskoeffizienten gering. Das bestatigt, dass es keine nennenswerte DIF nach Altersgruppe gibt. Somit
sind die KIDSCREEN ltems und Dimensionen fir den Vergleich von Kindern und Jugendlichen passend.

- Die Analyse zur konvergenten Validitat zeigte angemessene Assoziationen. Korrelationen zw. PedsQL und
KIDSCREEN zeigten konvergente und diskriminante Validitat.

- KIDSCREEN konnte laut CSCHN- und SDQ-Messungen erfolgreich zw. Kindern und Jugendlichen mit gutem und
schlechtem Gesundheitszustand unterscheiden.

- Weitere Forschung zur Anwendung des KIDSCREENSs in verschiedenen klinischen Zustanden ist notwendig, um die
Antwortmuster in Zusammenhang mit diesen Zustanden zu identifizieren.

- KIDSCREEN unterschied erfolgreich zw. Kindern geordnet nach Altersgruppe, Geschlecht und sozio6konomischen
Status, sodass das Instrument in epidemiologischen und klinischen Settings angewendet werden kann.

Starken und Limitationen

- Eine Limitation war die Identifizierung von Untergruppen mit beeintrachtigter koérperlicher und geistiger Gesundheit
mithilfe von Screening-Instrumenten, ohne weitere klinische Informationen. Somit waren die Informationen zum
Gesundheitszustand méglicherweise nicht zuverlassig und valide. Das kdnnte zu einer Unterschatzung der Starke
der Assoziationen und Validitatskoeffizienten. Weitere Studien zu KIDSCREEN sollten in einem klinischen Setting
durchgefihrt werden, damit Information zu klinischen Diagnosen erhaltlich sind.

- Eine weitere Limitation war, dass es aufgrund des Querschnittsdesigns der Studie unmaoglich war die Sensitivitat des
Instruments flr Veranderungen zu testen. -> in Form einer Langsschnittstudie mit randomisiertem Kontrolldesign

- Weiter kdnnten unterschiedliche Rucklaufquoten der Fragebdgen die Studienergebnisse verfalschen.

- Eine Starke ist die grosse Stichprobe und die Breite der verschiedenen Charakteristiken der Kinder und
Jugendlichen, was zu einer Vielfalt an Antworten flhrte. Das ist nitzlich fir die Untersuchung der Validitat.

Schlussfolgerungen

- Der KIDSCREEN-52 Fragebogen kann zu einem besseren Verstandnis der wahrgenommenen Gesundheit von
Kindern und Jugendlichen beitragen, indem Aspekte, die Uber die HRQoL hinausgehen, ebenfalls berlicksichtigt
werden. Weiter kdnnen Risikogruppen identifiziert werden.
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Wiirdigung der Studie:

Einleitung - Die Studie untersucht die Anwendbarkeit eines Assessmenttools zur Einschatzung der Lebensqualitat von Kindern
und Jugendlichen. So kdnnen Kinder und Jugendliche, bei welchen ein Risiko einer beeintrachtigten Gesundheit
besteht, identifiziert werden und praventive Massnahmen eingeleitet werden. Somit hilft die Studie die BA-
Fragestellung zu beantworten.

- Die Forschungsfrage ist nicht prazise formuliert. Es ist unklar, was genau untersucht werden soll -> Entwicklung und
Eigenschaften des Tools, seine Koharenz und die Validitat?

- Es wird mit empirischer Literatur ins Thema eingeflhrt. Eine Problemstellung wird nicht beschrieben. Hypothesen zu
den Zusammenhangen zwischen den einzelnen Instrumenten werden aufgestellt.

Methode Design

- Es wird eine Querschnittsstudie durchgefiihrt, jedoch wird nicht weiter auf das Design eingegangen und flr
weiterflhrende Informationen weiter verwiesen.
Stichprobe
- Die Stichprobe ist flr das Design angebracht und reprasentativ zur Zielpopulation. Somit kénnen Aussagen zu
Kinder und Jugendlichen in verschiedenen europaischen Landern gemacht werden.
- Die Stichprobengrésse ist angemessen. Drop-Outs werden keine erwahnt.
- Es wurden zwei Gruppen erstellt: 8-11 Jahrige und 12- 18 Jahrige. Die Gruppen galten in ihrer Diversitat als ahnlich.
Datenerhebung
- Die Datenerhebung wird nur oberflachlich beschrieben. Unklar ist der Grund fur die verschiedenen Methoden der
Stichproben-Erhebungen (unterschieden sich von Land zu Land). Laut Forschenden soll dies jedoch keine
Auswirkungen auf die Diversitat der Stichproben haben. Daher ist die Datenerhebung nicht vollstandig
nachvollziehbar.
Datenanalyse
- Die Auswahl der Messinstrumente wird nachvollziehbar begriindet. Es werden keine Verzerrungen erwahnt.
- Die Verfahren der Analyse wurden klar beschrieben und die statistischen Verfahren sinnvoll angewendet. Dabei
entsprechen die statistischen Tests den Datenniveaus und erlauben eine Beurteilung der Daten.
- Signifikanzniveaus werden begriindet.
Ethik
- Es werden keine ethischen Fragen diskutiert und entsprechende Massnahmen werden nicht erlautert.

Ergebnisse - Die Ergebnisse sind ausflhrlich und prazise dargestellt. Sie werden von Tabellen unterstutzt. Die Tabellen sind

vollstdndig und werden im Text miteinbezogen.
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Es wird von einem adaquaten ,global goodness of fit“ (GOF) ausgegangen, obwohl der RMSEA Wert (0.062), das
Niveau von 0.06 Uberschreitet. Es werden keine Aussagen dazu gemacht, inwiefern die Forschenden das Ergebnis
gewichtet haben.

Diskussion

Es wird der Zusammenhang des KIDSCREEN und allen damit verglichenen Instrumenten diskutiert.

Die Interpretationen stimmen mit den Resultaten tberein und die Hypothesen werden in die Diskussion
miteinbezogen.

Bei Unstimmigkeiten wird nach alternativen Erklarungen gesucht.

Literatur wird in die Diskussion der Ergebnisse beigezogen.

Es werden Starken und Schwachen der Studie aufgewogen. Laut den Forschenden braucht es noch weitere
Forschung zur Anwendbarkeit im klinischen Setting.

Da zu Beginn kein klares Ziel der Studie genannt wurde, so gibt es zum Schluss auch keine klare Schlussfolgerung
der Forschenden und ihr Fazit zur Anwendbarkeit des KIDSCREEN-52 ist unklar.

Einschatzung der Giite nach den Kriterien von Bartholomeycik (2008)

Objektivitat

Die Forschenden prasentieren objektiv und ausfuhrlich ihre Ergebnisse und die einzelnen Schritte werden detailliert
beschrieben.
Es wurden Einflussfaktoren (zB. Alter und Geschlecht) auf die Ergebnisse beschrieben und diskutiert.

Reliabilitat

Die Vorgehensweise der Forschenden bei der Stichproben-Erhebung ist teilweise nachvollziehbar. Fir Informationen
zum Studiendesign wird weiter verwiesen. Weiter sind die Erhebungsmethoden der Stichproben von Land zu Land
unterschiedlich. Laut den Forschenden hat dies keine Auswirkungen auf die Diversitat der Stichprobe. Dies wird in
einer weiteren Studie untersucht und belegt.

Das methodische Vorgehen der Datenerhebung/-analyse ist klar beschrieben und ermdglicht eine Replizierbarkeit der
Untersuchung.

Die verwendeten Messinstrumente werden detailliert beschrieben und ihre Anwendung begrindet. Alle
Messinstrumente wurden in vorhergehenden Studien validiert.

Validitat

Interne Validitat
o Mdogliche Selektionsbias werden von den Forschenden diskutiert. Keine Aussagen werden zu den
unterschiedlichen Bedingungen gemacht, unter welchen der Fragebogen ausgefillt wurde (Confounder).
Externe Validitat
o Da das Ziel der Studie sehr breit formuliert wurde, ist es daher nicht eindeutig, ob die Ergebnisse die
ursprungliche Fragestellung der Studie beantworten. Es fehlt ein klares Fazit der Forschenden.
o Die gewahlte Methodik ist geeignet fur die Erreichung des Ziels der Studie.
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Zusammenfassung der Studie: Assessment of caring and its effects in young people: development of the Multidimensional
Assessment of Caring Activities Checklist (MACA-YC18) and the Positive and Negative Outcomes of Caring Questionnaire
(PANOC-YC20) for young carers (Joseph et al., 2009)

Einleitung

Problembeschreibung & Forschungsbedarf

- Es fehlt an geeignete psychometrische Instrumente, die die Arten und die Auswirkungen der ausgeflihrten
Pflegetatigkeiten von YC erforschen. Diese Instrumente werden bendtigt, um in erster Linie die Pflegeaktivitaten und
ihre Auswirkung zu bewerten. Weiter um die Effizienz von Programmen und die Auswirkungen fur YC zu bewerten.

- Es wird anerkannt, dass die Pflege fur viele YC belastend ist, doch es gibt auch Forschungsergebnisse, die von
positiven Auswirkungen der Pflegerolle berichten. Diese Erkenntnis erfordert in der Forschung neue Denkansatze
uber Interventionsziele.

Forschungsziel/ -frage

- Ziel der Studie war es, zwei neue psychometrische Instrumente zu entwickeln: (1) eine Checkliste flr

Betreuungsaktivitdten und (2) ein Instrument fur die psychologischen Auswirkungen der Pflegerolle.

Methode

Design
- In der Studie wird nicht explizit erlautert, um welches Design es sich handelt. Da das Forschungsteam mit
Fragebodgen, Gesprachen und Sitzungen arbeitet, kann man vermuten, dass es sich hier um ein Mixed-Methods
Design handelt. Der Fokus hier liegt auf den quantitativen Ansatz. Weiter handelt es sich um einen mehrstufigen
Ansatz, was ebenfalls nicht explizit erwahnt wird.
Stichprobe & Datenerhebung
- Studie 1:

o Das Forschungsteam entwickelte in mehreren Diskussionsrunden einen Pool aus 42 ltems zur Bewertung der
Betreuungsaktivitdten und einen Pool aus 75 Items zur Bewertung der psychologischen Auswirkungen. Dabei
wurden auch Pflegeorganisationen und YC miteinbezogen.

o Jedes Item wird auf einer Likert-Skala bewertet: 0 (nie), 1 (manchmal), 2 (sehr oft)

o Die Stichprobe wurde mit Hilfe einer E-Mail-Anfrage an alle Einrichtungen, die mit YC arbeiten Uber die
britische Projektdatenbank des Princess Royal Trust for Carers rekrutiert.

o 1200 Fragebdgen wurden versendet. 410 Probanden flllten die Fragebdgen aus.

- Studie 2:

o Diein Studie 1 entwickelten Instrumente werden auf ihre Validitat gepruft.

o Nach Absprache mit Organisationen, die mit YC arbeiten, wurden vor Beginn von Studie 2 Veranderungen an
beiden Instrumenten vorgenommen.

o Die Stichprobe bestand aus 124 Probanden, welche nicht an Studie 1 teilgenommen haben und Uber
Organisationen, welche mit YC arbeiten, rekrutiert wurden.
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Datenanalyse
- Studie 1:

o Die Bewertungen der 42 Items-Fragebogen wurden mit Hilfe einer Hauptkomponentenanalyse (mit Varimax-
Rotation) analysiert. Ein Scree-Test zeigte jedoch, dass weniger Komponenten geeigneter waren. Um nicht
wichtige Items auszuschliessen, hat das Forschungsteam Kriterien definiert, wobei 6 Komponenten den
Kriterien entsprachen.

o Um den Grad an Ubereinstimmung zwischen den Subskalen und den Items zu messen, wird Cronbachs
Alpha verwendet.

o Die Bewertungen der 75 ltems-Fragebogen wurden auch mit Hilfe einer Hauptkomponentenanalyse (mit
Varimax-Rotation) analysiert. Auch hier zeigte der Scree-Test eine geringere Anzahl geeigneter
Komponenten an. Das Forschungsteam beschloss zwei Unterskalen mit je 10 Items zu konstruieren. Dazu
wahlten sie die 10 am starksten bewerteten Items fir jede Komponente aus. Die Items, die sich in der
Bedeutung ahneln wurden durch andere, die stak bewertet wurden, ersetzt.

o Cronbachs Alpha wurde sowohl fur die positive Subskala "Auswirkungen der Fursorge” als auch fur die

negative Subskala "Auswirkungen der Flrsorge" bestimmt.
- Studie 2:

o Um die konvergente Validitat des PANOC-YC20 zu testen, hat das Forschungsteam die Birleson Depression
Self-Rating Scale einbezogen.

o Um die konvergente Validitat des MACA-YC18 zu testen, wurden 4 Fragen einbezogen. Die Antworten der
ersten zwei Fragen wurden addiert, um einen Gesamtwert fir die mit der Betreuung verbrachten Stunden zu
erhalten und die Antworten der anderen zwei Fragen wurden addiert, um einen Gesamtwert fir die
versaumten/verspateten Schultage zu erhalten.

Ethik
- Ethische Fragen wurden nicht diskutiert. Weiter wurde keine Genehmigung einer Ethikkommission eingeholt.

Ergebnisse

- Studie 1:

o 268 Madchen und 142 Jungen nahmen teil. Die Altersspanne lag bei 6 bis 22 Jahren mit einem
Durchschnittsalter der Stichprobe von 13,25 Jahren.

o Beim 42 ltems-Fragebogen analysierte die Hauptkomponentenanalyse 11 Komponenten mit Eigenwerten
>1,00 (siehe Tab.1). Der Scree-Test zeigte jedoch, dass 3 Komponenten geeigneter waren. 6 Komponenten
mit je 3 Items erflllten die Kriterien und wurden in die Checkliste flr Betreuungsaktivitaten aufgenommen.
Folgenden 6 Komponenten wurden aufgenommen: (1) persdnliche Betreuung; (2) hausliche Aufgaben; (3)
emotionale Betreuung; (4) Haushaltsfihrung; (5) Betreuung von Geschwistern; (6) finanzielle/praktische Hilfe.
Weiter waren Cronbachs Alpha-Werte angesichts den drei Items pro Subskala, im Allgemeinen akzeptabel
und fur die Gesamtskala zufriedenstellend (siehe Tab. 3).
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Beim 75 ltems-Fragebogen analysierte die Hauptkomponentenanalyse 15 Komponenten mit Eigenwerten
>1,00. Laut Scree-Test waren 2 Komponenten geeigneter. Dies schien fur das Forschungsteam die
einfachste Struktur fur diese Daten zu liefern und entsprach der Theorie, die aufzeigt dass es sowohl positive
als auch negative Auswirkungen haben kann. So wurde Komponente 1 als negative Auswirkungen und
Komponente 2 als positive Auswirkungen bezeichnet. Folglich wurden 2 Subskalen mit je 10 Items kreiert.
Cronbachs Alpha war sowohl fur die Subskala "positive Auswirkungen" (Mittelwert = 12,95, SD = 5,05, Alpha
= 0,90) als auch fir die Subskala "negative Auswirkungen" (Mittelwert = 4,59, SD = 4,55; Alpha = 0,89)
zufriedenstellend.

- Studie 2:

84 Madchen und 40 Jungen im Alter von 8 bis 21 Jahren (Durchschnittsalter = 13,08 Jahre, SD = 2,56)
nahmen teil. 83% der Probanden waren weisse Briten und 88% der Probanden gingen noch zur Schule.

Eine Punktzahl von 1-10 deutet auf ein geringes Mass, 11-14 auf ein massiges Mass, 15-17 auf ein hohes
Mass und 18-36 auf ein sehr hohes Mass an Betreuungsaktivitaten, laut MACA-YC18, hin.

Die Korrelationen zwischen den Subskalen des MACA-YC18 waren im Allgemeinen schwach, was ihre
empirische Trennbarkeit unterstitzt. Alle Subskalen waren massig bis stark mit dem Gesamt-MACA-YC18
korreliert (siehe Tab.5).

Die Anzahl der Betreuungsstunden reichte von 0 bis 42 (Mittelwert = 12,25, SD = 9,79). Eine héhere Anzahl
von Betreuungsstunden war mit hdheren Werten flr hausliche Aufgaben (r = 0,28, P < 0,01), emotionale
Betreuung (r = 0,29, P < 0,01) und den gesamten MACA-YC18 (r = 0,23, P < 0,05) verbunden.

41% der Stichprobe gab verpasste Schultage in den letzten 2 Wochen an. Die Anzahl der zu spat
gekommenen/verpassten Tage reichte von 0 bis 12 (Mittelwert=1,90, SD=3,24, Median = 0, Modus = 0). Eine
héhere Anzahl der zu spat gekommenen/verpassten Tage war mit hdheren Werten fir persdnliche Betreuung
(r=10,30, P < 0,05), hausliche Aufgaben (r = 0,20, P < 0,05) und den gesamten MACA-YC18 (r=0,29, P <
0,01) verbunden.

Die Ergebnisse des Birleson-Tests (Mittelwert = 11,35, SD = 5,35, Bereich 0-23) waren mit niedrigeren
Werten auf der positiven Subskala des PANOC-YC20 (r = -0,57, P < 0,001) und héheren Werten auf der
negativen Subskala des PANOC-YC20 (r = 0,52, P < 0,001) assoziiert, was die konvergente Validitat des
PANOC-YC20 belegt.

Es wurden Geschlechts- und Altersunterschiede in Bezug auf die Ergebnisse des MACA-YC18 und PANOC-
YC20 festgestellt.

Korrelationen zwischen MACA-YC18 und PANOC-YC20:

Bei den Madchen waren hdhere Werte im MACA-YC18 mit negativen Auswirkungen verbunden. Die
Untersuchung der Korrelationen des PANOC-YC20 mit den Subskalen des MACA-YC18 zeigte, dass bei den
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Madchen die Haushaltsfiihrung und die emotionale Betreuung mit negativen Auswirkungen und die
emotionale Betreuung mit positiven Auswirkungen verbunden waren.

Bei den Jungen waren hohere Werte im MACA-YC18 mit positiven Auswirkungen verbunden. Die
Untersuchung der Korrelationen des PANOC-YC20 mit den Subskalen des MACA-YC18 zeigte, dass bei
Jungen finanzielle/praktische Hilfe, Haushaltsfliihrung und die Betreuung von Geschwistern mit positiven
Auswirkungen und die persdnliche Betreuung mit negativen Auswirkungen verbunden waren.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Beide Instrumente kénnen bei der Entwicklung von Forschungsarbeiten im Bereich der Betreuung von Kindern und
Jugendlichen nltzlich sein, aber auch fir Organisationen, die ihre Interventionen evaluieren méchten.

Werte von <12 auf der PANOC-YC20-Positivskala und Werte von >8 auf der PANOC-YC20-Negativskala konnen auf
einen klinisch-besorgniserregenden Zustand hindeuten.

Die Ergebnisse deuten darauf hin, dass unterschiedliche Arten von Betreuungsaktivitaten bei Madchen mit negativen
und bei Jungen mit positiven Auswirkungen verbunden sein kdnnen. Mdglicherweise haben Madchen und Jungen
eine unterschiedliche Bedeutung hinsichtlich den Betreuungsaktivitaten. Auch das Alter scheint relevant zu sein.

Die konvergente Validitat mit dem Birleson Depression Inventory zeigt, dass PANOC-YC20 das Potenzial hat, ein
nutzliches klinisches Assessmentinstrument sowie ein Evaluationsinstrument zu sein.

Das Forschungsteam ist der Meinung Instrumente fur die gesamte Altersspanne der YC entwickelt zu haben. Weiter
benotige es Langsschnittuntersuchungen, um zu untersuchen, wie sich die Betreuungsaktivitaten mit zunehmendem
Alter verandern und wie sie sich auf die Entwicklung der YC auswirken.

Starken und Limitationen:

Die Stichprobengdsse in Studie 1 ist eine Starke der Studie. In Studie 2 ist die Stichprobengrosse etwas geringer,
was die Aussagekraft von Zusammenhangen zwischen Madchen und Jungen einschrankte.

Das Forschungsteam meint, es erfordert eine Studie mit grésseren Stichproben und idealerweise mit einem
Langsschnittdesign, um den kausalen Zusammenhang zwischen Betreuungsaktivitdten und Auswirkungen genauer
zu erforschen.

Da die Stichproben Uber Organisationen, die mit YC arbeiten, rekrutiert wurden, kdnnten die Ergebnisse verzerrt
worden sein. Es besteht die Méglichkeit, dass diese Population bereits Unterstlitzungsangebote erhalt und dadurch
resilienter ist als die YC aus der Allgemeinbevdlkerung.

Schlussfolgerungen

Das Forschungsteam aussert Bedarf an weiteren Untersuchungen, um den klinischen Nutzen der Instrumente
genauer zu bestimmen.
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Wiirdigung der Studie:

Einleitung - Die Studie verfolgt ein wichtiges Ziel, welches fur die Pflegepraxis relevant ist.
- Der aktuelle Forschungsstand sowie der explizite Forschungsbedarf werden logisch hergeleitet und mit Literatur
begrundet. Weiter wird die Relevanz der Studie aufgezeigt.
- Da es sich um eine Studie aus dem Jahr 2009 handelt, missen Aussagen/Literatur mit Bedacht betrachtet werden,
da evt. schon neuere Literatur zu diesem Thema publiziert wurde.
- Das Ziel der Studie wird klar definiert.
Methode Design
- Es wird nicht erlautert, welches Forschungsdesign gewahlt wurde. Die gewahlte Methodik wurde nicht genau
beschrieben und war somit nicht immer nachvollziehbar. Zum Beispiel ist unklar, wie die Items durch das
Forschungsteam entwickelt wurden. Dennoch scheint das gewahlte Design passend flr die Erreichung des
Forschungsziels zu sein.
- Etwaige Verzerrungen wurden beschrieben. Das Forschungsteam leitete Massnahmen zur Vermeidung dieser ein.
Stichprobe
- Eine ausreichende Anzahl Probanden flir die Stichprobe wurde rekrutiert. Einschluss- und Ausschlusskriterien
wurden nicht klar formuliert. Die Rekrutierungsstrategien von beiden Teilstudien wurden erlautert und sind
nachvollziehbar.
Datenerhebung
- Die quantitativen Datenerhebungen mittels Fragebdgen und die in Studie 1 entwickelten Instrumente sind fur die
Zielsetzung nachvollziehbar. Grinde fur nicht-ausgefillte Fragebdgen werden diskutiert. Es ist unklar, wie die Items
zu Beginn der Studie 1 generiert wurden.
- Es wurde nicht beschrieben, wie mit fehlenden Werten umgegangen wurde.
Datenanalyse
- Die Verfahren der Datenanalyse in Studie 1 werden erldutert und scheint passend.
- Nach der Hauptkomponentenanalyse fand keine gelaufige Analyse statt. Das Forschungsteam arbeitete mit
vordefinierten Kriterien und fur sie logischen Methodiken.
- In Studie 2 wurde das Vorgehen der Datenanalyse nicht explizit beschrieben.
Ethik
- Ethische Fragen wurden nicht diskutiert. Weiter wurde keine Genehmigung einer Ethikkommission eingeholt.
Ergebnisse - Ergebnisse werden zum grossen Teil als Fliesstext prasentiert.

- Im Fliesstext wird Bezug auf Tabellen genommen, welche die Ergebnisse veranschaulichen und erganzen.
- Durch die Unterteilung der Ergebnisse in Abschnitte hat man eine bessere Ubersicht. Weiter hilft die Unterteilung in
Studie 1 und 2 zum besseren Verstandnis.
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Diskussion

- Ergebnisse werden nicht mit evidenzbasierter Literatur begriindet und diskutiert.

- Ergebnisse werden zusammengefasst und Empfehlungen fir ndchste Forschungsarbeiten aufgefihrt.
- Die Limitationen und Starken der Studie wurden aufgezeigt.

- Die Schlussfolgerungen widerspiegeln die Ergebnisse der Studie.

Einschatzung der Giite nach den Kriterien von Bartholomeycik et al. (2008)

Objektivitat

- Die Datenerhebung und Datenanalyse werden in beiden Studien genau beschrieben. Jedoch bleibt unklar, wie das
Forschungsteam die initialen Items definierte.

- Die Objektivitat wurde durch das Einholen von Riickmeldungen bei Itemgenerierung und vor Studie 2 gestarkt.

- Es wurden Einflussfaktoren (Alter und Geschlecht) auf die Ergebnisse beschrieben und diskutiert. Mdgliche
Confounder (z.B. Anwesenheit der gepflegten Person) wurden angesprochen, jedoch nicht diskutiert.

- Eine Anleitung steht fir das Ausflllen der Fragebégen in Studie 1 zur Verfligung.

- Die Fragebogen wurden in Abwesenheit des Forschungsteams ausgefullt, wo nétig bekamen die YC Unterstlitzung
beim Ausfullen durch Mitarbeitende der Organisationen.

Reliabilitat

- Einschluss- und Ausschlusskriterien der Stichproben wurden nicht klar formuliert.

- Das Vorgehen der Datenerhebung und Datenanalyse ist nachvollziehbar und replizierbar.

- Die entwickelten Instrumente wurden auf die Reliabilitat und Validitat Gberprift. Keine Aussagen wurden zur
Reliabilitat und Validitat des Birleson Depression Self-Rating Scale gmacht.

- Die konvergente Validitadt des MACA-YC18 und PANOC-YC20 wurde in Studie 2 belegt.

Validitat

- Limitationen wurden angeben. Selektionsbias wurde durch das Forschungsteam beschrieben.
- Die ausgewahlte Methode scheint fur das Forschungsziel sinnvoll und passend.

Zusammenfassung der Studie: Unmet needs in young adults with a parent with a chronic condition: a mixed-method
investigation and measure development study (Nicholls et al., 2017)

Einleitung

Problembeschreibung & Forschungsbedarf
- Die Pflegerolle von YC hat einen Einfluss auf die physische und psychische Gesundheit, sowie ihre Entwicklung. Das
Offspring Cancer Needs Instrument (OCNI) zeigt, dass je mehr Bedurfnisse der YC/YAC unbefriedigt bleiben, desto
grosser ist die negative Auswirkung der Pflegerolle. Indem die Bedurfnisse identifiziert werden, kdnnen
entsprechende Massnahmen und Unterstlitzungsangebote fiir die YC/YAC eingeleitet werden.
- Da das OCNI sich auf YC/YAC von an Krebs erkrankten Menschen richtet, wollen die Forschenden herausfinden, ob
(1) die YC/YAC von Menschen mit anderen chronischen Erkrankungen die gleichen Bedirfnisse haben und das
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OCNI somit breiter eingesetzt werden kann. Weiter wollen sie (2) flr diese Population ein Instrument entwickeln,
welches die Bedurfnisse erkennt und fihren eine initiale psychometrische Analyse durch.
- Ein Instrument zu Bedurfnissen von YC/YAC ist daher wichtig, da 23% der Kinder unter 16 Jahren mit einer Person
zusammenleben, welche chronisch erkrankt ist.
Forschungsziel/ -frage
- Ziel der Studie war es: siehe 1 und 2.

Methode

Studie 1
Design
- Es handelt sich um eine qualitative Studie, bei welcher die Teilnehmer:innen an eins-zu-eins Interviews teilnahmen.
Stichprobe & Datenerhebung
- Einschlusskriterien: Die Stichprobe bestand aus 16—24-Jahrigen, welche min. 2 Tage pro Woche bei einem Elternteil
wohnt, welcher vor min. 3 Monaten eine chronische Diagnose erhalten hat.
- Es wurden Poster an der Schule zur Rekrutierung aufgehangen. Sieben Teilnehmer:innen wurden mithilfe von
opportunistic sampling rekrutiert.
- Nach der Einverstandniserklarung wurden die Teilnehmer:innen zwischen 30 und 85 Minuten interviewt.
- Einmalige Einzelinterviews wurden durch eine erfahrene Beratungspsychologin durchgefihrt. Ton wurde
aufgenommen. Transkription mit Pseudonymen.
- Der Interviewleitfaden orientierte sich an der bisherigen Literatur und den Items des OCNI. Das Interview deckte die
folgenden Bereiche ab: Erkrankung des Elternteils, Familienrollen und -dynamiken, Unterstitzung
Datenanalyse
- Zur Auswertung der Einzelinterviews wurde eine interpretative phanomenologische Analyse (IPA) durchgefihrt.
Transkripte wurden mehrmals gelesen. Zwei unabhangige Forscher fuhrten die initiale Analyse durch. Diese bestand
im ersten Schritt aus zusammenfassenden Notizen der Gesprache und im zweiten Schritt aus dem Herausfiltern von
Themen. Die daraus resultierenden Ubergeordneten Themen wurden anhand weiterer Analysen untersucht.
Ethik
- Die Studie wurde durch ein Ethikkomitee der Universitat genehmigt.
- Informationen Uber Unterstitzungsangebote wurden den Teilnehmenden zur Verfligung gestellt.

Studie 2
Design
- Quantitatives Forschungsdesign
Stichprobe & Datenerhebung
- Einschlusskriterien: Die Stichprobe bestand aus 16—24-Jahrigen, welche min. 2 Tage pro Woche bei einem Elternteil
wohnt, welcher vor min. 3 Monaten eine chronische Diagnose erhalten hat.
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- Einmaliges Ausfiillen eines Fragebogens. Verteilt wurden die Fragebdgen durch Wohltatigkeitsorganisationen und
private Gesundheitszentren in dem Vereinten Konigreich.

- Von 170 Fragebdgen wurden 107 ausgefullt von 73 Frauen und 34 Manner.

Messverfahren & oder Intervention

- Die 46 Fragen des OCNI wurden auf die Zielgruppe YC/YAC von Eltern mit chronischen Krankheiten angepasst

- Einschatzung mithilfe der Likert-Skala von 1-4 (kein bis starker Bedarf).

- Die Lebensqualitat wurde mithilfe des Adult-Carers Quality of Life Scale, die psychologischen Aspekte wurde mit
dem Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS-21) jeweils auf eine vierstufige Likert-Skala eingeschatzt.

- Weiter wurden die demografischen Daten erhoben.

Datenanalyse

- Die Daten wurden mit dem Statistical Package flir Sozialwissenschaften analysiert. Fir den Fragebogen OCNI wurde
eine Hauptachensanalyse (PAF) durchgefihrt (n=107).

- Die Forscher wollten den Fragebogen verkurzen, ohne die Zuverlassigkeit und Validitat zu beeintrachtigen. Dabei
wurde eine Untergrenze von drei Items pro Faktor festgelegt. Sie legten einen Cronbachs-Wert von 0,5 oder mehr
als statistisch signifikant, fest. Diese ltems wurden aufgenommen.

- Schlussendlich wurde der Zusammenhang zwischen den Subskalen und den Ergebnisvariablen erforscht.

Ethik
- Die Studie wurde durch ein Ethikkomitee der Universitat Wolverhampton genehmigt.
Ergebnisse | Studie 1
- 4 Themen zeigten sich:
- Das Bedurfnis informiert zu sein
o wichtig um YC/YAC zu bestarken und fur ihr emotionales Coping
o YC/YAC erlebten Schwierigkeiten an Informationen zu kommen (Eltern beschutzten sie.) Dadurch
beflirchteten sie das Schlimmste oder empfanden Misstrauen.
o Sie wurden gerne mithilfe von Informationen den Austausch mit den Eltern suchen/férdern.
o Wairden gerne ihren sozialen Netzwerk informieren.
o Sie wollen die langfristigen Konsequenzen kennen, um selbstbestimmt damit umzugehen.
- Das Bedurfnis wahrgenommen zu werden
o YC/YAC wiunschen sich in ihrer Rolle als Pfleger:innen von Aussenstehenden wahrgenommen zu werden
o Leidet ein Familienmitglied an einer chronischen Krankheit, kann die Selbstidentifikation der YC/YAC durch
die Ubernommene Elternrolle verhindert werden, was zu intra- und interpersonellen Konflikten flihren.
o Dies wird erschwert, da viele junge Pflegeangehdrige sich nicht als solche identifizieren.
o Die Teilnehmer:innen berichten, dass sie ihre Pflegerolle geheim halten und dies kann sich negativ auf
Beziehungen auswirken.
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- Das Bedurfnis unterstitzt zu werden
o YC/YAC holen sich von der Familie wenig Unterstitzung, da sie ihre Familie schitzen wollen
o YC/YAC fuhlten sich isoliert, da wenig Zeit fur sich selbst und Gleichaltrige (wichtiger Bestandteil ihres
Unterstltzungsnetzes) blieb
o Zeit mit anderen YC/YAC erméglicht «abzuschalten»
o Wenn Gleichaltrige nicht die Auswirkungen der Erkrankung verstanden, waren sie nicht fahig die notige
Unterstlitzung zu bieten.
o [Es wirde an niederschwellige Hilfsangebote fehlen.
- Das Bedurfnis mehr als nur Pfleger:innen zu sein
o YC/YAC wunschten sich eine Auszeit ohne die Verantwortungen, welche auf ihnen lasten
o Die Teilnehmer:innen sahen sich in einem Konflikt zwischen ihrem Bedurfnis nach einer Auszeit und den
emotionalen und psychologischen Folgen dieser Auszeit.
o Durch die Sorgen anderen zur Last zu fallen und die Erfahrungen als YC/YAC flhrte zu einem starkeren
Gesundheitsbewusstsein.
Studie 2
- Funf Items waren statistisch nicht signifikant und wurden vom Fragebogen entfernt. Acht Items liessen sich unter
«Homelife» (Cronbachs a = 0,947, mittlere Inter-ltem-Korrelation = 0,692), sechs ltems unter «Information»
(Cronbachs a = 0,932, mittlere Inter-ltem-Korrelation = 0,713), drei Items unter «Kommunikation» (Cronbachs a =
0,785, mittlere Inter-ltem-Korrelation = 0,558), sechs Items unter «Unterstlitzung von ausserhalb der Familie»
(Cronbachs a = 0,918, mittlere Inter-ltem-Korrelation = 0,676) und drei Items unter «Ausdruck von Geflhlen»
(Cronbachs a = 0,731, mittlere Inter-ltem-Korrelation = 0,473) zuordnen. Ein Item aus Kommunikation lag knapp
unter dem Signifikanzlevel, wurde jedoch beibehalten, da es theoretisch bedeutsam war.
- Der Prozess der Item-Reduktion fuhrte zu funf Subskalen und einer kurzeren 26-Item-Messung.
- Alle funf Subskalen korrelieren negativ mit der Lebensqualitat und der Zeit seit der Diagnose und positiv mit Stress,
Angsten und Depression, was bedeutet, dass starkere Bedirfnisse mit schlechteren psychologischen Auswirkungen
und kurzerer Zeit seit der Diagnose zusammenhangen.

Diskussion | Studie 1
Diskussion und Interpretation der Ergebnisse
- Die Komplexitat der Pflegerolle, die Unwissenheit von Aussenstehenden uUber die Auswirkung der Pflegerolle auf
YC/YAC und die Bedurfnisse nach psychosozialer Unterstutzung und Informationen deckt sich mit den Ergebnissen
aus Studien zu Krebs.
- Ein Unterschied ist, dass die Teilnehmer:innen empfanden, dass Krebserkrankungen von Aussenstehenden besser
verstanden werden als andere chronische Erkrankungen und dadurch mehr Unterstitzung angeboten wird.
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Die Teilnehmer:innen vertraten verschiedene chronische Erkrankungen.
Das Forschungsteam kam zu der Schlussfolgerung, dass der OCNI an YC/YAC von Eltern mit einer chronischen
Krankheit angepasst werden kénnte. Die Anwendbarkeit misste gepruft werden.

Studie 2
Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Die Forschenden entwickelten ein kurzes Instrument, um Bedurfnisse von YC/YAC mit chronisch-kranken Eltern zu
erfassen, welches reliabel und valide ist.

Iltems vom urspriinglichen OCNI wurden fir YC/YAC von Eltern mit chronischen Krankheiten angepasst. Die
Subskalen korrelieren in die erwartete Richtung mit den psychischen Auswirkungen. Konstruktvaliditat bestatigt.

Ein kdrzerer Zeitabschnitt seit der Diagnose hangt mit einem héheren Grad an unerfullten Bedurfnissen zusammen.
Das Instrument wurde in der UK entwickelt, die urspriingliche Version des OCNI jedoch in Australien. Die Forscher
erwarten keine unterschiedliche Gewichtung einzelner Items aufgrund kultureller Unterschiede, deuten aber auf eine
mogliche Untersuchung dieser hin.

Die Forscher finden eine bestatigende Analyse der Subskalen (Faktoren) mit Daten von YC/YAC mit krebskranken
Eltern sinnvoll, um die entwickelten Subskalen (Faktoren) zu bestatigen.

Schlussfolgerungen

Die unerflllten Bedirfnisse der befragten Teilnehmer:innen stimmten mit der Literatur zu den Bedrfnissen der
YC/YAC, die einen krebskranken Elternteil betreuen, Gberein. Daher schlussfolgern die Forscher, dass das OCNI fur
YC/YAC mit Eltern mit einer chronischen Erkrankung adaptiert werden kann.

Studie 2 prasentiert eine erste Validierung eines modifizierten Instruments zur Messung unerfullter Bedurfnisse bei
YC/YAC mit einem Elternteil mit einer chronischen Erkrankung. Diese Analyse bestatigte die Angemessenheit der
Verwendung des OCINIs flr YC/YAC mit einem chronisch kranken Elternteil.

Das verklrzte Tool wiederspielgelt weitgehend dieselben Themen des urspriinglichen OCNI. Die Items sind jedoch
verschieden gruppiert.

Obwohl laut den Forschenden weitere bestatigende Entwicklungen erforderlich sind, hat dieses Instrument Potenzial
als Screening-Tool im klinischen Setting und hat klare Auswirkungen auf die Praxis.

Weiter ermdglichen die Ergebnisse des qualitativen Ansatz Hinweise flr die Entwicklung passender Dienstleistungen
fur diese Population.

Das Tool zeigt auf, dass unerfiillte Bedtirfnisse signifikant mit Angst, Stress, Depression und Lebensqualitat
korreliert. Interventionen waren von Vorteil, um diese Bedurfnisse zu stillen.

Eine Korrelation wird auch zwischen dem Zeitraum seit der Diagnose und den unbefriedigten Bedirfnissen
festgestellt. Die anfangliche Anpassung an die Diagnose scheint eine kritische Phase zu sein und erfordert daher
eine klinische Aufmerksamkeit.
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Wiirdigung der Studie:

Einleitung - Die Forschungsziele sind klar definiert.
- Die Problemstellung wird logisch hergeleitet und mit vorhandener Literatur begriindet.
- Diese Studie behandelt fur die vorliegende Bachelorarbeit wichtige und entsprechende Ziele.
Methode Studie 1
Design

Das Design dient zur Beantwortung der Forschungsfrage 1. Durch den qualitativen Ansatz kann vertieft auf das
Erleben der Pflegerolle und die daraus resultierenden Bedirfnisse eingegangen werden.

Stichprobe

Die Stichprobe ist flir die Zielgruppe zu klein. Weiter werden jlingere YC nicht in der Studie mitberu cksichtigt.

Datenerhebung

Die Form der Datenerhebung ist nachvollziehbar und angebracht. Da das OCNI und IPA nur als Leitfaden dient und
die Interviews «participant-led» waren, kann es zu leichten Abweichungen aufgrund von individuellen Schwerpunkten
kommen.

Datenanalyse

Ethik

Der Vorgang der Datenanalyse minimierte Bias und maximierte laut den Forschenden die Validitat. Das Vorgehen
bei der Analyse ist klar und nachvollziehbar.

Ethische Fragen wurden von den Forschenden nicht diskutiert. Pseudonyme wurden verwendet.

Studie 2
Design

Das gewahlte Design ist fur die Forschungsfrage logisch gewahlt. Um mdglichst viele Daten zu erzielen, um die
einzelnen ltems des Fragebogens zu bewerten, macht ein quantitativer Forschungsansatz Sinn.

Stichprobe

Die Stichprobengrdsse ist angemessen. Eine Poweranalyse ergab, dass die Stichprobengrésse adaquat ist fir die
Analyse von Korrelationen.

Jedoch werden YC unter 16 Jahren nicht in die Studie miteinbezogen. Daher ist die Stichprobe nur teilweise
reprasentativ zur Zielgruppe.

Datenerhebung

Die Datenerhebung ist fir die Fragestellung nachvollziehbar. Es werden keine Aussagen zu nicht vollstandig
ausgeflllten Fragebdgen gemacht.

Messverfahren & oder Intervention
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- Es werden keine Aussagen zur Validitat und Reliabilitdt des urspriinglichen OCNI gemacht.
- Die Forscher achteten darauf, bei der Kirzung des Instruments die Validitat und Reliabilitat nicht zu beeintrachtigen.
Datenanalyse
- Das Verfahren der Datenanalyse ist klar beschrieben und die Ergebnisse in Form von einer Tabelle veranschaulicht.
- Die Forscher begrinden das Signifikanzniveau von 0.5 nachvollziehbar.
Ethik
- Es werden keine ethischen Fragen diskutiert.
Ergebnisse | Studie 1
- Die Ergebnisse werden mit Zitaten der Teilnehmer:innen belegt und zeigen verschiedene Ansichten und Erlebnisse
auf. Indem die Ergebnisse in vier Themen gegliedert werden, lassen sich die Aussagen miteinander vergleichen und
zusammenfassen. Die Herleitung ist logisch konsistent.
Studie 2
- Die Ergebnisse werden nachvollziehbar prasentiert und mit Tabellen unterstitzt.
Diskussion - Die Autoren beschreiben den Vorteil des Mixed-Methods Ansatzes.
- Die Ergebnisse werden in Bezug zum Ziel der Studie gesetzt.
- Die Ergebnisse werden mit evidenzbasierter Literatur begrindet und diskutiert und einige Limitationen werden
erldutert. Die Limitationen werden nicht explizit aufgefihrt.
- Der Praxisbezug wird hergestellt und die Wichtigkeit des Assessmentinstruments in der Praxis wird erlautert.
- Hinweise auf weitere Forschungsansatze.

Einschatzung der Giite nach den Kriterien von Lincoln und Guba (1985)

Bestatigung - Audit-Trails wurden durchgeflihrt, um Fehlinterpretationen zu vermeiden.
- Die Interviews wurden von einer Beratungspsychologin durchgefihrt.
Zuverlassigkeit - Die Themen wurden von 2 unabhangigen Forschern generiert.
- Jede Phase der Analyse wurde von mind. einem Mitglied des Forschungsteams Uberprift.
Glaubwirdigkeit - Im Anschluss zu den Interviews wurde den Teilnehmenden ein Formular abgegeben zur Nachbesprechung
(Debriefing).
Ubertragbarkeit - Ergebnisse werden mit plausiblen Zitaten aus den Interviews erganzt.

Einschatzung der Giite nach den Kriterien von Bartholomeyczik et al. (2008)

Objektivitat - Das Vorgehen der Forschenden wird nachvollziehbar und detailliert beschrieben.
- Eine objektive Haltung wird gewahrt.
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Reliabilitat - Das methodische Vorgehen wird detailliert beschrieben und ist replizierbar. Jedoch wird nicht erwahnt, wie mit nicht
vollstandig ausgeflllten Fragebdgen umgegangen wurde.
- Es werden keine Aussagen zur Reliabilitat und Validitat des ursprianglichen OCNI gemacht.
- Die Forschenden achteten darauf, dass beim OCINI die Reliabilitat und Validitat nicht beeintrachtigt wird. Dazu
wurden Cronbachs Alpha bestimmt.
Validitat - Interne Validitat
o Eine mogliche Ursache fur Datenverzerrung wird diskutiert (kulturelle Unterschiede UK-Australien).
o Keine weitere Diskussion der Limitationen erfolgt.
- Externe Validitat
o Die gewahlte Methodik ist passend flr das Erreichen des Studienziels und die gezogenen Schlisse sind
zulassig.

Zusammenfassung der Studie: Validation of the Italian Young Carer of Parents Inventory-Revised (YCOPI-R) (Landi et al.,
2022)

Einleitung | Problembeschreibung & Forschungsbedarf

- In Iltalien helfen ca. 6,6 % der Jugendlichen zwischen 15 und 24 Jahren einem kranken Familienmitglied mindestens
einmal pro Woche. Trotz der potenziell positiven Aspekte der Betreuung von Jugendlichen berichten viele junge
Pflegende Uber Benachteiligungen in ihrer Kindheit, Jugend und im jungen Erwachsenenalter. Die Betreuung hangt
mit einer schlechteren Lebensqualitadt (HRQoL), einer schlechteren psychischen und physischen Gesundheit und
eingeschrankter Schul- und Freizeitaktivitdten zusammen.

- Es ist zwingend nationale und internationale Strategien zu entwickeln.

- Der Young Carer of Parents Inventory-Revised (YCOPI-R) ist ein haufig verwendetes Instrument zur Bewertung der
Verantwortungen und Erfahrungen von YC mit einem kranken Elternteil.
Er ermittelt die Art und den Umfang der Betreuungserfahrungen, unterscheidet in Kinder mit «gesunden» und
«kranken» Eltern und zwischen verschiedenen chronischen Erkrankungen. Weiter ist er sensitiv fir die
Auswirkungen von Interventionen.

o Teil A: ermittelt allgemeine Betreuungserfahrungen und Verantwortlichkeiten von Jugendlichen, unabhéangig
vom Grad der familidren Betreuungsanforderungen und dem Vorliegen oder Fehlen eines kranken
Familienmitglieds

o Teil B: ermittelt Betreuungserfahrungen im Kontext des Zusammenlebens mit einem kranken Elternteil

o Teil A umfasst 6 und Teil B 5 Bereiche.
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- Die einzigen validierten Instrumente, die die Erfahrungen pflegender Angehdériger im italienischen Kontext erfassen,
wurden fur erwachsene pflegende Angehdrige entwickelt. Es gibt keine veroffentlichten Instrumente zur Bewertung
der Pflege von jungen Pflegeangehdrige im italienischen Kontext.

Forschungsziel/ -frage

- Ziel der Studie war es, die italienische Version des YCOPI-R zu validieren, indem die Faktorenstruktur, die
Reliabilitdt und Validitat des Instruments in zwei verschiedenen Gruppen von Kindern und Jugendlichen untersucht
wird: Kinder und Jugendliche mit chronisch kranken Eltern und Kinder und Jugendliche mit "gesunden" Eltern.

Methode Design
- Es werden keine Aussagen zum Studiendesign gemacht.
Stichprobe

- Ein Verhaltnis von 10 Teilnehmern pro ltem wurde angestrebt, um eine angemessene Stichprobengrosse zu
gewabhrleisten. -> Mindeststichprobengroésse von 440.

- Einschlusskriterien: 11-24 Jahre alt

- Ausschlusskriterien: unzureichende italienisch Kenntnisse, schwere somatische Erkrankung, kognitive
Beeintrachtigungen

- Die Rekrutierung erfolgte durch Informationsbroschuren und Plakate in Grund- / Sekundarschulen, Universitaten,
Bibliotheken, Jugendgruppen, krankheitsbezogene lokale Organisationen und Wartezimmer von
Gesundheitseinrichtungen. Weiter durch die Sozialen Medien und durch ein Schneeballverfahren.

- Interessierte wurden per Telefon oder E-Mail kontaktiert, unterschriebene Elterliche Einverstandniserklarung,
Fragebdgen wurden personlich abgegeben.

- Die unterschiedl. Rekrutierungsmethoden schlossen eine Berechnung der allg. Ricklaufquote aus.

Datenerhebung

- Ein mehrstufiger Ansatz wurde gewahlt, um das Instrument zu Ubersetzen.

o Originalversion wurde von zwei Autoren und einem Ubersetzer ibersetzt. Mehrdeutigkeiten wurden
identifiziert.

o Die Version wurde wieder zurtck auf Englisch Ubersetzt, zur Genehmigung.

o Nach einigen Anderungen wurde die Version einer Pilotgruppe von 30 Jugendlichen vorgelegt, um
einzuschatzen, ob das Instrument klar und verstandlich ist.

- Abschnitt 1 wurde von allen Teilnehmern ausgeflllt und umfasst demografische Angaben, YCOPI-R Part-A und
Anpassungsfahigkeit.

- Abschnitt 2 wurde nur von YC/YAC ausgeflllt und umfasst YCOPI-R Part B und weitere Aspekte des
Zusammenlebens mit einem chronisch kranken Elternteil.

Messinstrumente
- Demografische und familienstrukturelle Variablen
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- Pflegeerfahrungen mittels YCOPI-R
o Die Punktzahlen wurden gemittelt, und hohere Werte auf jeder Subskala bedeuten hdhere
Betreuungserfahrungen und Verantwortlichkeiten.
- Variablen zur elterlichen Erkrankung
- Variablen zum Kontext der Pflege
- Angaben zu pflegerischen Tatigkeiten mittels Youth Activities of Caregiving Scale (YACS) zur Selbsteinschatzung
der Betreuungsaufgaben
- Angaben zur Anpassungsfahigkeit mittels KIDSCREEN-27 zur Einschatzung der Lebensqualitat
o Hobhere Werte deuten auf eine hdhere HRQoL hin
- Weiter wurde zur Anpassungsfahigkeit die Youth Self-Report (YSR) hinzugezogen, um das emotionale und
verhaltensbezogene Funktionieren von Kindern und Jugendlichen zu beurteilen.

o Die Items werden auf einer 3-Punkte-Skala bewertet. Punkte werden summiert, wobei eine héhere

Gesamtpunktzahl fir mehr Probleme steht.
- Bis auf YSR wurden alle Items auf einer 5-Punkte-Skala bewertet.
Datenanalyse
- Konfirmatorische Faktorenanalysen (CFAs) und explorative Strukturgleichungsmodellierung (ESEM) wurden mit
Mplus 8.3 durchgeflihrt. Alle anderen Analysen wurden mit IBM SPSS Version 24 durchgefihrt.
- Faktorenanalyse

o Erst wurde die Angemessenheit der Faktorenstruktur des YCOPI-R Uberprift. Dafir wurden zwei CFAs
durchgefihrt: eine diente der Bestatigung der Faktorenstruktur des YCOPI-R Teil A und wurde mit der
gesamten Jugendstichprobe durchgefiihrt, die andere zielte darauf ab, die Faktorenstruktur des YCOPI-R Teil
B zu bestatigen, welcher mit der Gruppe der YC durchgefiihrt wurde. Analysen, die unzureichende
Anpassungsindizes ergaben, wurden mit explorativer Strukturgleichungsmodellierung weiterverfolgt (ESEM).
ESEM wurde entwickelt, um die Limitationen der CFA und der explorativen Faktorenanalyse (EFA) zu
Uberwinden, indem die Vorteile von beiden integriert wurden.

o Alle Faktorenanalysen wurden mit dem robusten Maximum-Likelihood-Schatzer (MLR) geschatzt, wahrend
bei ESEM-Analysen eine schrage Geomin-Rotation verwendet wurde. Die Eignung des Modells wurde durch
Goodness-of-Fit-Indizes sowie der Signifikanz und Grdsse der Faktorladungen bewertet. Ladungen auf dem
Hauptfaktor mussten >0,32 mit einem p-Wert von <0,05 liegen, und Kreuzladungen wurden ab einem Wert
von 0,10 und einem p-Wert von <0,05 als signifikant angesehen.

o Folgende Goodness-of-fit-Indizes wurden gebraucht: Chi-Quadrat, der vergleichende Anpassungsindex (CFl),
der Tucker-Lewis-Index (TLI), der mittlere quadratische Approximationsfehler (RMSEA), mittlerer
quadratischer Fehler des Approximationskonfidenzintervalls bei 90% (RMSEA CI) und das standardisierte

Balakrishnan, Abiraami & Bloch, Jana 107



mittlere quadratische Residuum (SRMR). CFI- und TLI-Werte > 0,90, RMSEA-Werte <0,08 und SRMR-Werte
<0,09 sind reprasentativ fir eine gute Modellpassung.
- Psychometrische Eigenschaften

o Cronbachs Alpha wurde zur Schatzung der internen Reliabilitdt verwendet. Werte tber 0,60 gelten als
akzeptabel, Uber 0,70 als zufriedenstellend und Utber 0,80 als hoch.

o Interkorrelationen unter den YCOPI-R Faktoren wurden durchgefihrt. Weiter wurden die Korrelationen fir die
Untersuchung der Beziehung zwischen den ital. YCOPI-R Faktoren und den demografischen,
familienstrukturellen und elterlichen Krankheitsvariablen gebraucht.

o Zur Untersuchung der Konvergenzvaliditat des italienischen YCOPI-R, wurden Korrelationen zwischen den
Faktoren des YCOPI-R Teil A und Teil B, den pflegerischen Tatigkeiten und den Kontextvariablen fir die
Pflege ermittelt. Die diskriminante Validitat wurde durch den Vergleich von pflegenden und nicht pflegenden
Personen in Bezug auf die Faktoren des YCOPI-R Teil A untersucht.

o Lineare Regressionen wurden fir beide Untergruppen junger Pflegender und Nicht-Pflegender durchgefihrt,
um die pradiktive Validitat des italienischen YCOPI-R zu testen.

o Teil A Subskalen und Teil-B-Subskalen wurden als Indikatoren fur die Anpassungsfahigkeit der Kinder und
Jugendlichen untersucht.

Ethik
- Die Studie wurde von der Ethikkommission der Universitat Bologna genehmigt.
Ergebnisse - Merkmale Stichprobe
o 774 Jugendliche mit einem Durchschnittsalter von 17.86 Jahren (11-24 Jahre)
o 41.7% waren mannlich
o 98.7% waren italienischer Muttersprache
o Sechs Teilnehmer waren ukrainischer, litauischer, brasilianischer, polnischer, albanischer oder moldawischer

Nationalitat.

o 386 Teilnehmer waren YC und hatten einen Elternteil, der nach ICD-11 an einer chronischen Erkrankung oder

Behinderungen litt.

o 388 Teilnehmer gaben an «gesunde» Eltern zu haben
- Faktorenanalyse
o Faktorenanalyse YCOPI-R Teil A
= Die Anpassungsindizes der CFA waren fur das urspringliche Sechs-Faktoren-Modell unzureichend.
Daher wurde zur ESEM-Analyse gegriffen. Es wurde eine Sechs-Faktoren-Losung untersucht.
Allerdings entsprachen drei Items nicht den Kriterien fur die ltemladung und wurden eliminiert. Eine
zweite ESEM wurde mit den verbleibenden 23 Items durchgeflhrt, was zu einer sechsfaktoriellen
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Losung mit zufriedenstellender Anpassung fiihrte. Die urspriinglichen sechs Dimensionen, mit
Ausnahme der verworfenen Items, wurden bestatigt.
o Faktorenanalyse YCOPI-R Teil B

= Die Anpassungsindizes der CFA fir den italienischen YCOPI-R Teil B waren fur das urspriingliche
Funf-Faktoren-Modell unzureichend, daher wurde zu ESEM-Analysen gegriffen und es wurde eine
Funf-Faktoren-Lésung untersucht. Zwei Items entsprachen jedoch nicht den Kriterien fur die
ltemladung und wurden eliminiert.

= Ein zweites ESEM wurde mit den verbleibenden 16 Items durchgeflihrt, was zu einer funffaktoriellen
Lésung mit zufriedenstellender Anpassung fuhrte.

= Zwei der urspriinglichen Dimensionen (Unbehagen bei der Pflege und Isolation bei der Pflege) wurden
jedoch nicht beibehalten, wahrend zwei neue Faktoren auftauchten, was als «Caregiving Stigma»
(ltems 5, 6, 10, 11) und als «Caregiving Resentment" (Items 1, 2, 16) bezeichnet wurden.

= Zwei ltems der urspriinglichen Subskala «Informationen/Unterstitzung bei der Pflege» luden auf
diesen Faktor und spiegelten das Bedirfnis nach mehr Informationen tber den Zustand des kranken
Elternteils wider und wurde daher umbenannt in «Caregiving Informationy». (Items 13, 18)

= Die Faktoren «Caregiving Guilt» und «Caregiving Confidence» wurden im italienischen YCOPI-R
ubernommen.

Deskriptive Daten

o Bei Teil A war der Faktor mit der hdchsten Ubereinstimmung die «Worry about Parents». Es folgten die
Faktoren «Perceived Maturity», «Isolation» und «Caregiving Responsibilities». Die beiden Faktoren, die am
wenigsten Zustimmung fanden, waren «Activity Restrictions Global» und «Activity Restrictions Study/Work».

o Bei den Faktoren des Teil B war der Faktor "Caregiving Information" der am starksten beflirwortete Faktor,
gefolgt von «Caregiving Confidence», «Caregiving Guilt» und «Caregiving Stigma». «Caregiving
Resentment» war der am wenigsten befurwortete Faktor.

Interne Reliabilitat

o Vier Faktoren des Teil A hatten eine hohe interne Reliabilitat (a>0,80), wahrend zwei Faktoren
zufriedenstellende Werte hatten (0,70-0,79).

o Mit Ausnahmen von zwei Faktoren des Teil B zeigten alle eine gute bis hohe interne Reliabilitat auf:
«Caregiving Stigma» (a= 0,66) und «Caregiving Resentment» (a=0,64) hatten akzeptable Cronbachs Alpha-
Werte.

Korrelation der ital. YCOPI-R Faktoren

o Mit Ausnahme von drei Korrelationen zwischen den Faktoren von Teil A waren positiv, signifikant und von

geringem bis mittlerem Ausmass (Bereich 0,14-0,56). Ausnahme war «Worry about Parents», welche nicht
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signifikant mit drei Faktoren von Teil A korrelierte. Die mittlere Interkorrelation zwischen allen Faktoren von
Teil A betrug 0,25. Die gemeinsame Varianz betrug 5%.

o Die meisten Korrelationen zwischen den Faktoren von Teil B waren ebenfalls positiv, signifikant und von
geringer bis mittlerer Starke (Bereich 0,18-0,40). Eine negative Korrelation bestand zwischen dem
«Caregiving Confidence» und dem «Caregiving Resentment». Die mittlere Interkorrelation zwischen allen
Faktoren von Teil B betrug 0,19. Die gemeinsame Varianz betrug 4%.

o Die meisten Korrelationen zwischen den Faktoren von Teil A und Teil B waren positiv, signifikant und von
geringem bis mittlerem Ausmal} (Bereich 0,10-0,33). Eine negative Korrelation bestand zwischen dem
«Caregiving Confidence» und dem «lIsolation». Die mittlere Interkorrelation zwischen den Faktoren von Teil A
und Teil B betrug 0,16 (gemeinsame Varianz 4%).

- Beziehung zwischen ital. YCOPI-R Faktoren und demografischen und familienstrukturellen Variablen sowie
elterlichen Krankheitsvariablen

o Teil A: Das hohere Alter und das weibliche Geschlecht hangen signifikant mit fortgeschrittener
wahrgenommener Reife und Isolation zusammen. Weibliches Geschlecht wird mit einer grésseren Sorge um
die Eltern in Verbindung gebracht. Studenten stehen in einem Zusammenhang mit einer geringeren
Betreuungsverantwortung und einer héheren wahrgenommener Reife.

o Vier Faktoren von Teil A waren signifikant und schwach mit einer oder mehreren Variablen der
Familienstruktur korreliert. Ein-Eltern-Familien -> héhere «Caregiving Responsibilities», «Activity Restriction
in Study/Work» und «Isolation».

o Teil B: weibliches Geschlecht hing mit einem héheren Stigma und «Caregiving Guilt» zusammen.

Keiner der Teil-B-Faktoren standen mit den Variablen der Familienstruktur in Zusammenhang.

o Alle Faktoren von Teil A und Teil B waren signifikant mit einer oder mehreren Variablen zur elterlichen
Erkrankung korreliert. Hohere Punktzahlen bei den meisten Faktoren korrelierten signifikant mit schwereren
elterlichen Erkrankungen und funktionellen Schwierigkeiten sowie einer hdheren Unvorhersehbarkeit der
Erkrankung.

- Analyse der Validitat
o Konvergente Validitat
= Alle Faktoren des Teils A korrelierten positiv und signifikant mit dem YACS-Gesamtergebnis, das die
Betreuungsaufgaben der Jugendlichen bewertet.
= Drei der Teil-B-Faktoren korrelierten positiv und signifikant mit dem YACS-Gesamtwert, und alle Teil-
B-Faktoren standen in Verbindung mit einer oder mehreren YACS-Subskalen.
o Diskriminante Validitat
= Es gab keine signifikanten Unterschiede zwischen jungen Pflegende und jungen Nicht-Pflegende in
Bezug auf demografische und familienstrukturelle Variablen.

O
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O

Univariate Analysen ergaben, dass junge Pflegende im Vergleich zu Nicht-Pflegenden héhere Werte
bei den «Caregiving Responsibilities», F(1,773)=11,85, p<0,001, «Perceived Maturity»,
F(1,773)=27,54, p<0,001, «Activity Restriction Global», F(1.773)=16,67, p<0,001, «Activity Restriction
Study/Worky», F(1,773)=13.51, p<0.001, und «lIsolation», F(1.773)=7,10, p<0,01 aufwiesen. Die beiden
Gruppen unterschieden sich jedoch nicht signifikant bei «Worry about Parents» F(1.773) =0,56,
p=0,45.

Pradiktive Validitat

in der Untergruppe der jungen Pflegenden wurden 40 %, 38 % und 12 % der Varianz der HRQoL,
Internalisierende Probleme bzw. Externalisierende Probleme (YSR) vorhergesagt.

In der Untergruppe der Nicht-Pflegenden wurden 19%, 29% und 12% der Varianz der HRQoL, der
internalisierenden Probleme bzw. Externalisierende Probleme (YSR) vorhergesagt.

Drei Faktoren aus Teil A erwiesen sich als signifikante Pradiktoren flr einen oder mehrere
Anpassungsergebnissen. «lsolation» war der starkste Pradiktor fur eine schlechtere Anpassung der
Jugendlichen bei allen drei Ergebnissen fir junge Pflegende als auch fir Nicht-Pflegende.

«Worry about Parents» prognostizierte signifikant eine héhere HRQoL und geringere externalisierende
Probleme in beiden Untergruppen.

In der Untergruppe der jungen Pflegenden ist die «Activity Restriction Global» signifikant mit einer
niedrigeren HRQoL assoziiert.

Bei Teil B sagten drei Faktoren ein oder mehrere Anpassungsergebnisse in der Untergruppe der
jungen Pflegenden voraus. Héhere «Caregiving Guilt» prognostizierte eine Zunahme der
internalisierenden Probleme und ein hdheres «Caregiving Stigma» eine niedrigere HRQoL. Ein
héheres «Caregiving Confidence» war mit hdherer HRQoL verbunden. Keiner der Teil B-Faktoren
sagte externalisierende Probleme voraus.

Diskussion

Diskussion und Interpretation der Ergebnisse

Aus den Ergebnissen der faktoriellen Analysen geht hervor, dass der italienische YCOPI-R Teil A die gleiche
Faktorenstruktur aufweist wie das Originalinstrument. In Teil B ergaben zwei neue Faktoren: «Caregiving Stigma»
und «Caregiving Resentment». Mdglicherweise empfinden junge pflegende Angehdrige in Italien im Vergleich zu
denen in Australien ein starkeres Stigma im Zusammenhang mit ihrer Rolle als pflegende Angehdrige und der

Krankheit ihrer Eltern. Studien zu Stigmatisierung stiitzen dieses Ergebnis.

Der neue Faktor «Caregiving Resentment» ist ein Thema, das in der Literatur zum grossen Teil vernachlassigt

wurde. In Hinblick auf die kulturellen Gegebenheiten, dass die Kinder langer zu Hause leben und erwartet wird, dass

sie von ihren Eltern betreut werden, ist es verstandlich, dass junge italienische Pflegeangehérige gegentber ihre
Betreuerrolle Arger empfinden. Es ist jedoch anzumerken, dass «Caregiving Resentment» der am wenigsten stark

unterstitzte Faktor in Teil B war und einen relativ niedrigen internen Reliabilitdtskoeffizienten aufwies.
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Insgesamt wies der italienische YCOPI-R angemessene psychometrische Eigenschaften auf. Alle Subskalen wiesen
eine gute interne Reliabilitat auf. Ausserdem zeigten die mittleren Interkorrelationsdaten die Validitat des
italienischen YCOPI-R, da seine Faktoren empirisch unterschiedlich aber zusammenhangend waren.

Die konvergente Validitat wurde bestatigt. Diese Assoziationen zeigten, dass der YCOPI-R auf Veranderungen im
Betreuungskontext von Jugendlichen reagiert. Des Weiteres zeigte der YCOPI-R eine gute diskriminante Validitat,
bei der junge Pflegeangehdrige bei allen Faktoren des YCOPI-R Teil A signifikant hdhere Werte erzielten als Nicht-
Pflegende. Weiter wurde die pradiktive Validitat belegt.

Hoéhere «Caregiving Confidence» stand im Zusammenhang mit einem hoheren HRQoL. Dieses Ergebnis spiegelt die
potenziellen Vorteile der Pflegerolle wider, wie auch dhnliche Untersuchungen zeigten. Der Faktor «Wory about
Parent» stand positiv mit einem héheren HRQoL zusammen. Eine mdgliche Erklarung ist, dass die Sorge um den
kranken Elternteil das Engagement in der Familie fordert und zu Copingstrategien fuhrt, welche wiederum die
HRQoL erhdhen.

Das Instrument scheint robust in Bezug auf die kulturibergreifende Anwendung zu sein, da lediglich 2 von 11
YCOPI-R Faktoren im italienischen Kontext verandert wurden

Limitationen und Starken

Limitationen: Die Verwendung von nicht zuféalligen Stichproben schrankt die Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse
ein.

Da der urspringliche YCOPI-R Teil B noch weiterbearbeitet werden musste, ist die italienische Struktur nur
provisorisch anwendbar.

Obwohl «Caregiving Information» der meist bestatigte Faktor von Teil B war, besteht dieser nur aus zwei Iltems. Die
empfohlene Mindestanzahl ist jedoch 3 ltems.

Starken: Eine Starke der Studie ist, dass die Stichprobengrdsse grésser war als die fur Validationsstudien
empfohlene Grosse.

Weiter bestand die Stichprobe aus Jugendlichen mit Eltern mit unterschiedlichen Diagnosen, was die
Generalisierbarkeit des italienischen YCOPI-R weiter unterstitzt.

Die Faktorenstruktur des YCOPI-R Teil B sollte in kiinftigen Forschungsarbeiten optimiert werden, um seine
Faktoren zu starken. Weitere Studien auf Basis von Zufallsstichproben sind erforderlich, um die
Verallgemeinerbarkeit des Instruments weiter zu belegen.

Schlussfolgerungen

Die Ergebnisse bestatigen die multidimensionale Natur von «Youth Caregiving» fir YC und Nicht-Pflegende, die
Mischung aus Vor- und Nachteile der Pflegerolle und die Verbindung der Pflegerolle mit Anpassungsergebnissen.
Somit ist der YCOPI-R ein psychometrisch fundiertes und kontext-sensitives Mass fur junge pflegende Angehodrige,
welches Informationen flr die Theorie und klinische Praxis liefert. Zudem dient er fir die Entwicklung und
Evaluierung von Dienstleistungen. Das Tool kann auch zur Identifizierung von YC helfen.
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Wiirdigung der Studie:

Einleitung - Die Studie untersucht die Anwendbarkeit und Validitat des YCOPI-Rs fir die italienischen YC, um fiir die Anwendung
in der Praxis zugelassen zu werden.

- Das Ziel der Studie ist klar formuliert, es wird nachvollziehbar ins Thema eingefuhrt und mit empirischer Literatur
belegt.

Methode Design
- Keine Aussage mdglich, da kein Studiendesign erwahnt. Es wird angenommen, dass ein quantitativer Ansatz
gewahlt wurde.
Stichprobe
- Die Stichprobe ist fur das Design angebracht.
- Da die Stichprobe zT. nicht zufallig gewahlt wurde, ist sie nur eingeschrankt reprasentativ flr die Zielgruppe der
italienischen Kinder und Jugendlichen.
- Die Stichprobengrésse ist angemessen, was die Aussagekraft der Studie bestarkt. Es werden keine Drop-Outs
erwahnt.
- Die Vergleichsgruppen junge Pflegende und junge Nicht-Pflegende waren gleichermassen vertreten.
Datenerhebung
- Die Datenerhebung ist fur die Fragestellung nachvollziehbar.
- Die Form der Datenerhebung (Fragebogen) war fir alle Teilnehmenden gleich.
- Alle fullten den Teil A aus, aber nur YC fullt auch den Teil B aus.
- Keine Aussagen werden zum Verfahren mit nicht vollstandig ausgefillten Fragebdgen gemacht.
Messinstrumente
- Die Reliabilitdt und Validitat der Messinstrumente werden nachvollziehbar aufgezeigt. Auch die Auswahl der
Messinstrumente ist kongruent mit der Fragestellung.
- Keine mdglichen Verzerrungen werden erwahnt.
Datenanalyse
- Das Verfahren der Datenanalyse wird klar beschrieben und die statistischen Verfahren werden nachvollziehbar und
sinnvoll angewendet. Aus den hervorgegangenen Werten erlaubt sich eine Beurteilung.
- Die Hb6he des Signifikanzniveaus ist angegeben, jedoch fehlt eine Begriindung.
Ethik
- Es werden keine ethischen Fragen diskutiert.
Ergebnisse - Die Ergebnisse werden prazise und nachvollziehbar prasentiert. Dabei unterstlitzen Tabellen den Fliesstext.
- Die Tabellen sind vollstandig und gut leserlich.
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Diskussion

Es werden signifikante und nicht-signifikante Ergebnisse diskutiert und nach méglichen Erklarungen gesucht. Dabei
sind die Interpretationen kongruent zu den Ergebnissen und werden mit empirischer Literatur belegt.

Die Ergebnisse werden in Bezug zum Ziel der Studie gesetzt und mit anderen Studien verglichen und diskutiert.

Es werden Starken und Limitationen der Studie prasentiert.

Obwohl weitere Forschung fir den Teil B empfohlen wird, gilt der ital. YCOPI-R als ein fundiertes und kontext-
sensitives Messinstrument, welches in der Theorie, sowie der Praxis eingesetzt werden kann.

Einschatzung der Giite nach den Kriterien von Bartholomeycik et al. (2008)

Objektivitat

Die Vorgehensweise der Forschenden folgt einem hohen Standardisierungsgrad.
Einzige unbekannte Variable sind die Bedingungen, unter welchen der Fragebogen ausgefiillt wurde, (evt.
Anwesenheit von Dritten).

Reliabilitat

Die Vorgehensweise der Forschenden ist nachvollziehbar und die einzelnen Schritte werden detailliert beschrieben.
Die ltems des finalen, fur die Studie erstellen Fragebogens werden ausflhrlich erklart.

Die fur die Validierung des ital. YCOPI-R benutzten Assessmentinstrumente gelten als reliabel und valide und werden
begrindet.

Validitat

Interne Validitat
o Die Forschenden erkennen einen Selektionsbias. -> Die Verwendung von nicht zufalligen Stichproben
schrankt die Validitat ein. -> Daher nur eingeschrankt reprasentativ fur Zielgruppe.
o Ein Storfaktor, welcher nicht erwahnt wird, ist die Anwesenheit von Drittpersonen beim Ausflillen des
Fragebogens und die Bedingungen, unter welchen der Fragebogen zu Hause ausgefullt wurde. (Confounder)
Evtl. hat dieser die Antworten der Kinder beeinflusst.
Externe Validitat
o Die gewahlte Methodik passt fir die Fragestellung und hilft bei der Beantwortung. Jedoch werden nicht alle
Confounder in die Diskussion der Ergebnisse miteinbezogen, was die Reliabilitat und Validitat schmalert.
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