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Abstract
Hintergrund:
Die Diagnose Hirntod kommt oft plétzlich und wenn der Wille bezuglich einer
Organspende nicht gedussert wurde, missen Angehoérige die Entscheidung einer
madglichen Organspende Ubernehmen.
Ziel:
Das Ziel dieser Bachelorarbeit war herauszufinden, was die Literatur zu pflegerischen
Interventionen sagt, um Angehorige von Familienmitgliedern mit diagnostiziertem Hirntod
im Entscheidungsprozess einer moglichen Organspende zu unterstitzen.
Methode:
Zwischen Juli 2021 und Dezember 2021 wurde eine systematisierte Literaturrecherche auf
CINAHL Complete und MEDLINE durchgefihrt. Die gefundenen Ergebnisse wurden
anhand von zwei Modellen, der personenzentrierten Gesprachsfuhrung und dem
Beratungsprozess, diskutiert. Im Theorie-Praxis-Transfer wurde eine Intervention der
Informationsubermittlung anhand der Beratung mit einer Informationsbroschuire Uber den
Hirntod aufgezeigt.
Ergebnisse:
Die Ergebnisse aus sieben Studien wurden zusammengetragen und folgende
Themenbereiche fur pflegerische Interventionen definiert: Informationsbedarf,
Abschiednehmen von Familienmitgliedern und Verhalten von Gesundheitspersonal.
Daraus resultierten Interventionen, um Angehdrigen in dieser Situation zu unterstutzen.
Schlussfolgerungen:
Durch die aufgezeigten pflegerischen Interventionen kénnen Angehdrige in der
Entscheidung einer méglichen Organspende ihres Familienmitgliedes mit diagnostiziertem
Hirntod unterstitzt werden. Die Beratung mittels einer Informationsbroschire tber die
Diagnose Hirntod konnte eine Moglichkeit darstellen, muss aber noch untersucht werden.
Keywords:
Organ donation, brain death, decision making, nursing intervention, support needs,

families experiences, family centered education
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1 Einleitung

Taglich treffen wir unzahlige Entscheidungen. Zu vielen machen wir uns wenig Gedanken,
jedoch gibt es auch hin und wieder Entscheidungen, die von uns mehr Bedenkzeit
erfordern. Insbesondere, wenn es um ein Familienmitglied geht, welches als potenzieller
Organspender oder potenzielle Organspenderin in Frage kommt, kann die Entscheidung
eine extreme Herausforderung fur Angehorige darstellen. Der ganze Prozess einer
mdglichen Organspende kann den Angehdrigen viel abverlangen und oft benétigen sie
Unterstutzung (Knihs et al., 2015).

Die Diagnose Hirntod kommt haufig plétzlich und stellt die Angehdrigen vor schwierige
Fragen, flr deren Beantwortung ihnen die Grundlage fehlen. Die Familien erleben eine
Situation, welche von Angst, Furcht, Sorgen und Trauer gepragt ist. Nicht selten standen
hirntote Patienten und Patientinnen noch mitten im Leben, bis eine Schadigung des
Gehirns, wie eine Hirnblutung oder Schadel-Hirn-Trauma eintrat (Swisstransplant, 2021a).
Angehdrige sind im Spital mit Regeln, Einschrankungen, Fachbegriffen und Informationen
uber die Diagnose und den klinischen Zustand des Patienten oder der Patientin
konfrontiert. Die Gewissheit des Todes verursacht eine Stérung und Desorganisation der
Familienroutine. Sobald die Diagnose Hirntod gestellt wird, kommt die Frage auf, ob fur
den Patienten oder die Patientin eine Organspende infrage kommen wirde (Knihs et al.,
2015). Ist der Wille des Familienmitgliedes nicht bekannt, liegt die Entscheidung bei den
Angehdrigen, welche nach dem mutmasslichen Willen des potenziellen Spenders oder
potenziellen Spenderin entscheiden mussen. Zwischen dem Zeitpunkt der Diagnose und
der Entscheidung von den Angehorigen werden die Patienten und Patientinnen weiterhin

medizinisch und pflegerisch versorgt (Swisstransplant, n.d.).

Wenn die Angehdrigen zur Entscheidung bezuglich einer potenziellen Organspende von
hirntoten Familienmitgliedern hinzugezogen wird, beschreiben Ahmadian et al. (2020),
dass diese Situation fur Angehorige als komplex, mihsam und traumatisch erlebt werden
kann. Gemass Tirgari et al. (2019) ist es sogar mdglich, dass Angehdrige nach einer
solchen Situation an moderaten Symptomen einer posttraumatischen Belastungsstorung
oder Depression erkranken kénnen. Zusatzlich bringt die Auseinandersetzung mit dem
Hirntod und einer mdglichen Organspende grosse Fragen mit sich. Auch die Tatsache,
dass der Mensch warm und rosig ist und sich die Brust aufgrund der Beatmung hebt,

scheint ein hinderlicher Faktor fur Angehorige zu sein, den Tod akzeptieren zu konnen

Fuchs Janine, Mannchen Salome 1



(Ormod et al., 2005). Wahrend das Abschiednehmen und der Beginn des Trauerns im
Vordergrund stehen, mussen sich die Angehorigen zusatzlich mit der
Entscheidungsfindung einer potenziellen Organspende auseinandersetzen. Die
vorbereitenden medizinischen Massnahmen fir eine Organspende bis zur Entscheidung
der Angehdrigen durfen wahrend 72 Stunden nach dem Tod des Patienten oder der
Patientin getroffen werden (Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften
[SAMW], 2019). Die Angehdrigen erleben somit nebst ihrer Ohnmacht einen Zeitdruck,

unter dem sie diese wichtige und komplexe Entscheidung treffen.

Organspende sowie Hirntod sind heikle Themen, die bei den Angehérigen eine
Ambivalenz hervorrufen kdnnen. Einerseits mochte der unbekannte Wunsch des
Familienmitgliedes berucksichtigt werden. Andererseits ist es wohl vielen bekannt, dass
die Liste mit Menschen, die Organe bendtigen, lang ist. Konkret heisst dies, dass
schweizweit momentan 1'434 Personen auf eines oder mehrere Organe warten
(Swisstransplant, 2022).

Die Wichtigkeit, sich mit dem Thema der Organspende auseinanderzusetzen, ist
unverkennbar. Laut der Gesundheitsbefragung des Bundesamtes fur Statistik haben sich
im Jahr 2017 47.6% der befragten 18'497 Personen mit der Organspende befasst. Rund
ein Drittel der Teilnehmenden der Befragung gab an, dass diese ihre Angehdrigen Uber
ihren Entscheid zur Organspende informiert haben (Bundesamt fir Gesundheit [BAG],
2020). Laut den Ergebnissen aus dem Jahr 2017 wissen aber 63.1% der befragten
Angehdarigen nicht Uber den Wunsch des Familienmitgliedes Bescheid. Sie mussten somit
die Entscheidung einer mdglichen Organspende treffen, ohne dabei den Wunsch ihrer

Familienmitglieder bertcksichtigen zu kdnnen.

Wurde die Entscheidung zu Lebzeiten noch nicht getroffen oder geaussert, so muss diese
oft in einer Situation zwischen Trauer, Abschied und Hoffnung getroffen werden. Im
Prozess dieser Entscheidung haben Pflegefachpersonen eine zentrale Aufgabe:
Pflegefachpersonen betreuen die Patienten und Patientinnen weiterhin medizinisch sowie
pflegerisch und stehen somit im Kontakt mit den Angehorigen; dies nur schon durch die
Anwesenheit am Bett des Patienten oder der Patientin. Sie sind haufig die ersten
Ansprechpersonen fur die Angehorigen und mussen ihnen beratend und unterstitzend zur
Seite stehen. Diese Betreuung kann flur die Angehorigen eine wichtige Stitze sein. Laut

Preusse-Bleuler (2012) beeinflusst die Krankheit einer Person nicht nur den Erkrankten
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bzw. die Erkrankte, sondern das ganze Familiensystem. Die Kommunikation sowie die
familienzentrierte Pflege scheinen in diesem Fall von hoher Bedeutung. Im Review von
Kentish-Barnes et al. (2019) wird zusatzlich betont, dass die Kommunikation von hoher
Wichtigkeit ist. Nebst der Unterstiitzung, welche die Pflegefachpersonen leisten, ist es ihre
Aufgabe, wahrend Gesprachen auf den Wunsch des Patienten oder der Patientin
eingehen zu konnen. Es gilt den Entscheid der Familie zu akzeptieren, jedoch ist es auch
wichtig, dass die Pflege eine objektiv beratende, fachliche Rolle einnimmt. Wahrend des
Entscheidungsprozesses von Angehadrigen eines Familienmitgliedes mit diagnostiziertem

Hirntod ergeben sich auch ethische Diskussionen um dieses ambivalente Thema.

In der Schweiz gilt das Transplantationsgesetz, in welchem die Zustimmungslésung
verankert ist. Das bedeutet, dass einer verstorbenen Person nur Organe, Gewebe oder
Zellen enthommen werden durfen, wenn ein Einverstandnis vorliegt. Diese Entscheidung
kann von der Person zu Lebzeiten getroffen werden oder von den nachsten Angehdérigen,
wenn diese bereits verstorben ist. Wenn eine schriftliche Willensausserung - wie eine
Registrierung im nationalen Organspenderegister oder eine Patientenverfliigung der
verstorbenen Person - vorliegt, hat diese jedoch Prioritat (Bundesrecht, 2004).

Aktuell wird auf politischer Ebene die Einflhrung der Widerspruchslésung der
Organspende diskutiert. Dies wiurde bedeuten, dass jede Person als Spender oder
Spenderin gilt, ausser die betroffene Person hat ihren klaren Willen dagegen festgehalten.
Die Angehorigen mussten bei einer fehlenden Willensausserung weiterhin angefragt
werden. Als Folge kdnnten die Wartezeiten flr Menschen, die auf eine Transplantation
warten, verkurzt werden (Bundesamt fur Gesundheit [BAG], 2021). Ebenfalls ist es gut
mdglich, dass durch diesen Paradigmenwechsel vermehrt Organspenden durchgefihrt
werden kénnten. Trotz einer méglichen Anderung des Gesetzes wiirden Angehdrige aber
in den Entscheidungsprozess eingebunden. Somit ist die Wichtigkeit, deren Bedurfnisse

zu kennen und pflegerische Interventionen zu formulieren, sehr hoch und ausserst aktuell.

Die Autorinnen widmen sich diesem Thema aufgrund eines grossen Interesses am
Organspendeprozess sowie eines personlichen Bezugs einer der Autorinnen. Die
zusatzliche Aktualitat der politischen Debatte des Organspendeprozesses machen die

Auseinandersetzung mit diesem Thema spannend, sollen jedoch nicht im Fokus stehen.
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Ziel dieser Bachelorarbeit ist, herauszufinden, was die Literatur zu pflegerischen
Interventionen sagt, um Angehorige im Entscheidungsprozess einer moglichen
Organspende eines Familienmitgliedes mit diagnostiziertem Hirntod zu unterstttzen. Die
Bedurfnisse von Angehorigen in diesem Prozess einer moglichen Organspende werden
zusammengetragen. Die Individualitat des Entscheidungsprozesses der Angehdrigen soll
dabei im Vordergrund stehen. Daraus werden literaturbasierte pflegerische Interventionen
abgeleitet, welche durch Pflegefachpersonen in einer entsprechenden Situation getroffen
werden kénnen, damit eine informationsbasierte Entscheidung der Angehorigen
ermoglicht werden kann. Es werden keine Interventionen formuliert, welche auf eine
Zustimmung der Organspende abzielen. Auch der Trauerprozess, den Angehdrige in der
Situation erleben, wird in dieser Arbeit nicht berlcksichtigt. Ebenfalls werden psychische
Folgen der Angehorigen und ethische Aspekte exkludiert, da dies den Rahmen dieser

Bachelorarbeit sprengen wirde.

Aus der Zielformulierung wird folgende Fragestellung abgeleitet:
Was sagt die Literatur zu pflegerischen Interventionen, welche Angehdrige im
Entscheidungsprozess einer moglichen Organspende eines Familienmitgliedes mit

diagnostiziertem Hirntod unterstitzen?
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2 Theoretischer Hintergrund

In diesem Kapitel werden diverse Fachbegriffe definiert und ein Uberblick tber die zu
verwendenden Modelle gegeben. Die vorgestellten Modelle werden im Theorie-Praxis-

Transfer der vorliegenden Arbeit genutzt.

2.1 Hirntod

Laut Art. 9 Abs. 1 des Transplantationsgesetzes ist ein Mensch tot, wenn die Funktionen
des Gehirns einschliesslich des Hirnstammes irreversibel ausgefallen sind. Dies kann
durch eine primare Hirnschadigung oder durch eine Erkrankung des Gehirns geschehen
sein (SAMW, 2019). Wichtig dabei zu beachten ist, dass das Herz spontan weiterschlagen
kann, jedoch andere Organfunktionen nur durch unterstitzende Massnahmen wie
kontrollierte Beatmung und Medikamente aufrechterhalten werden konnen (Rohkamm &
Guther, 2009).

2.2 Hirntoddiagnostik

Die klinische Untersuchung erfolgt durch zwei Facharzte oder Facharztinnen, wobei einer
beziehungsweise eine nicht direkt in die Betreuung des Patienten oder der Patientin
involviert sein darf. Folgende sieben Zeichen mussen kumulativ vorhanden sein, um einen

Hirntod bestatigen zu konnen:

Komatoser Zustand (areaktive Bewusstlosigkeit)

- Beidseits mittelweite bis weite, auf Licht nicht reagierende Pupillen

- Keine Reaktion auf schmerzhafte Reize (fehlende zerebrale Reaktion)

- Fehlender Kornealreflex (Lidschlussreflex)

- Fehlender Vestibulo-Okularer Reflex (visuelle Wahrnehmung bei plétzlicher
Kopfbewegung)

- Fehlende Reflexantwort auf tracheale (Luftrohre betreffende) und pharyngale
(Rachen betreffende) Reize

- Fehlen der Spontanatmung (Hopf et al., 2006; SAMW, 2019).

2.3 Komatoser Zustand

Das Koma ist definiert als ein Zustand mit geschlossenen Augen ohne zerebrale Reaktion
auf innere (vegetative, emotionale) und aussere (Schmerz, Temperatur) Reize. Dieser
Begriff stellt eine Zustandsbeschreibung dar, ohne Aussagekraft bezlglich der Prognose
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und der Pathologie. Es ist mdglich, dass sich komatdse Patienten und Patientinnen
erholen und Reflexe aufweisen kénnen. So bestehen beide Méglichkeiten, dass sie einen
komatdsen Zustand uberleben, aber auch sterben kdnnen (SAMW, 2019). Zu den
Ursachen zahlen ausgedehnte Schadigungen der beiden Hemispharen des Gehirns oder
des Hirnstamms. Auch metabolische, hypoxische, toxische oder endokrinologische

Stérungen mussen als Ursache in Betracht gezogen werden (Rohkamm & Guther, 2009).

2.4 Donation after Brain Death und Donation after Cardiocirculatory Death
Unterschiedliche Todesursachen machen eine Organspende mdoglich. Es gibt die Spende
nach Tod infolge primarer Hirnschadigung und die Spende nach anhaltendem
Kreislaufstillstand. Die Spende nach Hirnschadigung wird auch «Donation after Brain
Death (DBD)» oder «Heart-Beating Donation» genannt. Fur die Organspende nach
anhaltendem Kreislaufstillstand kdnnen die Begriffe «Donation after Cardiocirculatory
Death (DCD)» oder «Non-Heart-Beating Donation» synonym verwendet werden (SAMW,
2019).

2.5 Transplantation

Bei einer Transplantation werden Zellen, Gewebe oder Organe von einem Organismus in
einen anderen Menschen zu einem therapeutischen Zweck eingesetzt (Pschyrembel
Redaktion, 2020). Bei betroffenen Personen, die auf eine Transplantation warten, kann so
eine schwere Krankheit behandelt und die Lebensqualitat erhoht werden. Das
Transplantationsgesetz regelt ethische und rechtliche Aspekte dieses Verfahrens
(Bundesamt fur Gesundheit [BAG], 2022).

2.6 Postmortale Spende

Die postmortale Spende ist die Spende, welche nach dem Tod erfolgt. Diese
Unterscheidung ist wichtig, denn es gibt auch die Lebendspende. Bei dieser kbnnen
jedoch nur gewisse Organe und/oder Blut-Stammzellen gespendet werden. Fir eine
Lebendspende mussen detaillierte Vorabklarungen erfolgen und eine optimale
Nachbetreuung gewahrleistet sein, um gesundheitliche Risiken minimieren zu kdnnen
(Bundesamt fur Gesundheit [BAG], 2019).
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2.7 Nationales Organspenderegister

Das nationale Organspenderegister ist eine Datenbank, in welcher sich Personen ab dem
16. Lebensjahr eintragen konnen. Es umfasst die Informationen zur Spende von Organen
und Gewebe, sowie einer Weiterverwendung von biologischem Material zu
Forschungszwecken. Das Ziel des Registers ist eine Sicherstellung der Entscheidung und
somit eine Entlastung von Angehorigen und arztlichem Personal, welche ansonsten mit

der Anfrage einer moglichen Organspende konfrontiert waren (Kreis et al., 2018).

2.8 Angehorige

Die Schweizerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften (2019) definiert
Angehdrige folgendermassen: unter Angehdrigen versteht man Personen, die
regelmassigen personlichen Kontakt mit dem Patienten oder der Patientin pflegen. Diese

koénnen folgende Rollen beinhalten:

- Ehemann oder Ehefrau, eingetragener Partner oder eingetragene Partnerin,
Lebenspartner oder Lebenspartnerin

- Kinder (mindestens 16 Jahre alt)

- Eltern oder Geschwister

- Grosseltern und Grosskinder (mindestens 16 Jahre alt)

- Andere Personen, die dem Patienten beziehungsweise der Patientin nahestanden.

2.9 Ambivalenz

Ambivalenz wird definiert als eine Zerrissenheit, Zwiespaltigkeit oder einem
Spannungszustand von Gefuhlen und Bestrebungen (Duden, n.d.). Bei der Entscheidung
uber die Organspende eines Familienmitgliedes kann dieses Gefuhl auftreten, wenn

Angeharige unsicher bezuglich einer Organspende sind (Swisstransplant, 2021b).

2.10 Personenzentrierte Gesprachsfiihrung

Das Modell der personenzentrierten Gesprachsfliihrung nach Rogers (1983, zitiert nach
Wingchen, 2006) ist in der Abbildung 1 dargestellt. Die drei Aspekte Kongruenz (Echtheit),
Wertschatzung und Empathie werden in diesem Modell zusammengefuhrt. Diese
Elemente stellen die Voraussetzung daflr dar, dass eine Therapie oder Beratung wirksam
werden kann. Kongruenz, Wertschatzung und Empathie sollen die Grundhaltung der

beratenden Person pragen, wodurch der zu beratenden Person eine Beziehung
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angeboten werden kann (Elzer & Sciborski, 2007). Die Kongruenz in einer Beziehung
umschreibt die Ubereinstimmung zwischen Geflhlen, Einstellungen und den gemachten
Aussagen einer Person. Die Wertschatzung beschreibt eine vorurteilsfreie Haltung und
eine unbedingte Akzeptanz des anderen Gesprachsteilnehmenden. Die Sichtweise wird
toleriert und respektiert. Die Empathie ist das einfihlende Verstehen in die Gedanken und
Gefuhle des Gegenlbers. Bei allen drei Elementen ist es wichtig, dass sowohl bewusst
auf die verbalen als auch auf die nonverbalen Zeichen der Kommunikation geachtet wird
(Hacker et al., 2021).

Abbildung 1

Forderungen an eine personenzentrierten Gespréachsfiihrung

Forderung an eine personenzentrierte
Gesprachsfuhrung

P —

Kongruenz

Wertschatz E hi
(Echtheit) ertschatzung mpathie

Anmerkung: In Anlehnung an Rogers (1983, zitiert nach Wingchen, 2006).

2.11 Beratungsprozess

Der Beratungsprozess nach Hummel-Gaatz und Doll (2006) umfasst sechs Phasen und ist
in der Abbildung 2 dargestellt. Laut Hacker et al. (2021) beschreibt die erste Phase den
Aufbau des gegenseitigen Vertrauens und Herstellen einer Beziehung. Diese Stufe bildet
den Grundstein fur die darauffolgenden Prozesse, wobei Akzeptanz, Verstehen und
Wertschatzung von grosser Bedeutung sind. Die zweite Phase beinhaltet den
Beratungsbedarf und das Erfassen von Bedurfnissen. Die ausfuhrliche
Informationssammlung sowie Beobachtung und Wahrnehmung sind pragende Elemente
dieser Stufe. Zusatzlich soll das zu bearbeitende Thema prazise und klar festgelegt
werden. Beratungsziele werden in der dritten Phase vereinbart. Diese sollten konkret und
realistisch formuliert sein, um sie erreichen zu kénnen. Neben der Zielvereinbarung sollten
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auch Starken, Schwachen und Ressourcen der Person, welche eine Beratung erhalt, zur
Sprache kommen. Die vierte Phase umfasst das Entwickeln von Lésungen. Die Person,
welche die Beratung durchfihrt, hat die Aufgabe, Sichtweisen und Handlungsstrategien
aufzuzeigen und zu planen. Dabei sollte sie sich darauf stitzen, was die zu beratende
Person verandern kann und will, um das Ziel zu erreichen. Die finfte Phase beinhaltet die
Reflexion des Beratungsprozesses und stellt die Frage, ob das Problem gel6ést werden
konnte. Falls das Ziel nicht erreicht wurde, geht es darum, zu reflektieren, warum dies
nicht eingetreten ist. Bei Erreichen des Zieles steht im Vordergrund, die zu beratende
Person zu unterstutzen, den Veranderungsprozess aufrecht zu erhalten und an der
Zielsetzung weiterzuarbeiten. Die sechste Phase ist die Beendigung der Beratung und ftritt
meist dann ein, wenn die zu beratende Person keine Unterstlitzung mehr bendtigt und
verabschiedet wird (Hacker et al., 2021).

Abbildung 2
Beratungsprozess
Phase 1:
Beziehung
herstellen
Phase 2:
Phase 6: Beratungs-
Beratung bedarf/ -
beenden bedurfnis
erfassen
Phase 5: Phase 3:
Beratungs- Beratungs-
prozess ziel
reflektieren aushandeln
Phase 4:
Lésungen
entwickeln

Anmerkung: In Anlehnung an Hummel-Gaatz und Doll (2006).
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3 Methodik

In diesem Kapitel werden die methodische Vorgehensweise flr die Bearbeitung der
Fragestellung, die Schlusselworter (Keywords) und die relevanten Datenbanken
dargestellt. Danach werden die Kriterien des Critical Appraisals und
Evaluationsinstrumente genannt, um die Gute der gefundenen Literatur kritisch bewerten

zu konnen.

3.1 Literaturrecherche

Um die Fragestellung beantworten zu kdnnen, wurde eine systematisierte
Literaturrecherche in den Datenbanken CINAHL Complete und MEDLINE durchgeflhrt.
CINAHL Complete und MEDLINE sind Datenbanken im Fachbereich Gesundheit und
eignen sich fur pflegerisch relevante Themen. Zusatzlich wurde die Cochrane Library
genutzt, um systematische Reviews zur gleichen Fragestellung, wie in dieser
Bachelorarbeit zu suchen, respektive auszuschliessen. Bis Dezember 2021 wurde kein
systematisches Review dazu gefunden. In Tabelle 1 ist eine Ubersicht Uber die
Schlusselworter und die dazugehorigen englischen Keywords, welche zur
Literaturrecherche genutzt wurden, dargestellt. Erganzend wurden bei der Datenbank
MEDLINE die aufgefuhrten Mesh-Terms angewendet. Diese Keywords wurden dann mit
den Boolschen Operatoren «<AND» und «OR» kombiniert, sowie Trunkierungen mit «*»
angewendet. Der Sucherverlauf der Literaturrecherche ist im Anhang A genauer

dargestellt.
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Tabelle 1

Schliisselwérter und Keywords

Schllisselworter
Deutsch

Elemente der
Fragestellung

Keywords CINHAL
Englisch

Keywords Medline
Englisch

Phanomen Entscheidungs- Decision making Decision making
findungsprozess Decision-making Decision-making
Decision making process Decision making process
Decision-making process Decision-making process
Decision making model
Hirntod Brain death Brain death (complications,
Brain dead diagnosis, diagnostic imaging)
Brain stem death Brain stem dea*
Brain stem dead Brain injur*®
Brain damage
Brain injuries
Organspende Organ donor Organ don*
Organ donation Organ transplantation
Organ transplantation
Intervention Pflege Nurse Nurs*
Nurses Registered nurse
Nursing Health care professional
Nursing staff Caregiver
Registered nurse Nurs* intervention*
Health care professional
Intervention Best practice Best practice
Intervention Intervention®
Implementation Implementation
Management Management
Treatment Treatment
Supportive Support*
Strategies Strategies
Population Angehdrige Family Family
Families Families
Family member Family member
Family members Family members
Relatives Family centered care
Family centered
Caregiver*
Relative
Siblings
Setting Intensivstation Intensive care unit Intensive care unit

Icu
Critical care unit

Icu
Critical care unit
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3.2 Prozess der Literaturauswahl

Damit die Trefferzahl eingegrenzt werden konnte, wurden folgende Limitationen definiert:
Die Literatur soll in deutscher oder englischer Sprache verfasst worden sein, um das
Verstehen der Resultate und Einschatzung der Gite gewahrleisten zu konnen. Der
Zeitraum wurde vom Januar 2000 bis Dezember 2021 (Abschluss der Literaturrecherche)
begrenzt, um eine Aktualitat der Studienergebnisse zu ermdéglichen. Die nachfolgende
Tabelle 2 enthalt zusatzliche Ein- und Ausschlusskriterien, welche bei der Studienauswahl

berucksichtigt wurden.

Tabelle 2

Ein- und Ausschlusskriterien

Bereich Einschlusskriterien Ausschlusskriterien

Lander Alle Lander, bevorzugt Keine
industrialisierte Lander

Todesursache vor der DBD DCD
Organspende
Berufsgruppe Pflege (und anderes Arztliches Personal

Gesundheitspersonal)

Altersgruppe der potenziellen Alle Altersgruppen Keine
Spender und Spenderinnen

Alter der entscheidenden Volljahrigkeit (18 Jahre) Minderjahrigkeit (unter 18
Angehdrigen Jahren)

Eine Eingrenzung bezuglich der ortlichen Regionen oder Lander, in welchen die Studien
erhoben wurden, wurde nicht vorgenommen. Da die Ergebnisse der Studien menschliches
Erleben beschreiben, sollten diese Uber ortliche Begrenzungen hinaus anwendbar sein.
Trotzdem kdnnen andere Kulturen, Traditionen und Religionen zu moglichen
Verzerrungen fuhren. So wurden wenn moglich Studien aus industrialisierten Landern
bevorzugt, die eine ahnliche Infrastruktur des Gesundheitswesens wie die Schweiz
aufweisen.

Transplantationen nach Kreislaufstillstand (DCD) missen schnell vonstattengehen, was
den Entscheidungsprozess der Angehorigen ebenfalls stark beschleunigt. Deshalb ist das
Phanomen der Fragestellung auf Transplantationen nach Hirntod (DBD) beschrankt und
Studien mit Transplantationen nach Kreislaufstillstand wurden ausgeschlossen. Eine der
Studien (De Groot et al., 2016), thematisiert die Organspende nach dem Kreislaufstillstand
fur Familien, welche keine Spende nach der Diagnose Hirntod machen wollten. Auch
diese potenziellen Spender und Spenderinnen erhielten die Diagnose Hirntod - somit war
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der Prozess bis zur Entscheidung der Organspende der gleiche. Die Altersgruppe der
potenziellen Spender und Spenderinnen wurde nicht beschrankt. Die Angehorigen, welche
eine Entscheidung bezlglich der Organspende trafen, mussten volljahrig (18 Jahre alt)
sein.

In den Literaturverzeichnissen der Studien wurde nach weiteren moglichen Quellen
gesucht (Schneeballsystem). Um die Literaturrecherche nachzuvollziehen, wurde ein

Flussdiagramm erstellt, welches in Abbildung 3 gezeigt wird.

Abbildung 3

Flussdiagramm der Literaturrecherche (eigene Darstellung)

Limits:
englische / deutsche Sprache, Januar
2000 bis Dezember 2021,
pllegespezifisch

O

CINHAL Complete Medline
n=204 n=209

N/

Titel gelesen
n=413

Ausgeschlossene Studien,

falsches Thema —
n =375

Abstracts gelesen

n=238
Ausgeschlossene Studien,
falsches Thema +—
n=29
Volltext
n=9
| Schneeballsystem
n=4
Volltext
n=13
Ausgeschlossene Studien,
falsches Thema —

n==6

Verwendete Literatur
n=7
Qualitativ: 6
Mixed Methods: 1
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3.3 Weiteres methodisches Vorgehen

Die fir den Ergebnisteil der Bachelorarbeit ausgewahlten Studien wurden mithilfe des
Arbeitsinstrumentes des Critical Appraisals (AICA) von Ris und Preusse-Bleuler (2015)
inhaltlich zusammengefasst. Danach folgte eine systematische kritische Wirdigung
anhand der enthaltenen Leitfragen. Die Beurteilung der Gulte erfolgte anhand von
einheitlichen Gutekriterien. Bei den qualitativen Studien wurden die Gutekriterien zur
kritischen Beurteilung von Lincoln und Guba (1985) genutzt. Diese umfassen Bestatigung,
Zuverlassigkeit, Glaubwiirdigkeit und Ubertragbarkeit. Bei einer Mixed-Method Studie
wurden zusatzlich die Kriterien nach Bartholomeyczik et al. (2008) genutzt. Diese
beinhalten Objektivitat, Reliabilitdt und Validitat. Das Evidenzlevel wurde mithilfe der 6S
Pyramide von DiCenso et al. (2009) eingeschatzt, dargestellt in Abbildung 4. Die unterste

Stufe entspricht dem Evidenzlevel sechs, die oberste Stufe dem Evidenzlevel eins.

Abbildung 4
6S Pyramide

Examples of resources:

Systems ~ Computerised decision support systems

Evidence-based clinical practice guidelines

Summaries Evidence- based textbooks
l DARE; health-evidence.ca
Synopses of Syntheses Evidence-based abstraction journals
J Systematic reviews
Syntheses (eg, Cochrane Library)
Synopses of Studies Evidence-based abstraction journals
Studies Original articles published in journals

Anmerkung: In Anlehnung an DiCenso et al. (2009).
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Anschliessend wurden die Ergebnisse der inkludierten Studien zusammengetragen und
eine diskursive inhaltliche Auseinandersetzung wurde vorgenommen. Dabei wurden die
Ergebnisse auf Gemeinsamkeiten oder Unterschiede verglichen und die Beantwortung der
Fragestellung erfolgte.

Danach wurde ein Theorie-Praxis-Transfer anhand einer einzelnen pflegerischen
Intervention erstellt und mit den Modellen der personenzentrierten Gesprachsflihrung
nach Rogers (1983, zitiert nach Wingchen, 2006) und dem Beratungsprozess nach
Hummel-Gaatz und Doll (2006) in Verbindung gebracht. Dazu wurde eine

Informationsbroschure Uber den Hirntod erstellt und in den Beratungsprozess integriert.
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4 Ergebnisse

In diesem Kapitel folgt eine Ubersicht der Studien. Anschliessend werden die Studien

einzeln mit deren Ergebnissen, jeweiliger kritischer Wirdigung und Gute vorgestellt.

4.1 Ubersicht der Studien

Alle inkludierten Studien im Ergebnisteil befassen sich mit der Thematik einer moglichen
Organspende, wobei Angehdrige von Familienmitgliedern mit diagnostiziertem Hirntod
entscheiden mussten, ob sie die Organe spenden mochten oder nicht. Das Erleben der
Angehdrigen in dieser herausfordernden Situation steht dabei im Fokus. Einige der
Studien beschaftigen sich zudem mit Faktoren, welche zu einer Ablehnung der
Organspende geflhrt haben. Daraus folgend sind Verbesserungsvorschlage genannt,
welche die Organspenderaten erhohen konnten. Diese Aspekte sind keine Themen,
welche in dieser Bachelorarbeit bearbeitet wurden. Trotzdem wurden die Studien
inkludiert, weil die Bedurfnisse der Angehdrigen aufgezeigt werden. Einzelne Studien
beziehen sich auf religidse oder spirituelle Faktoren. Da diese Faktoren vom
Gesundheitspersonal nicht beeinflusst werden kénnen, wurden diese nicht in die
Ergebnisse miteinbezogen. Der Einbezug von psychischen Faktoren, wie zum Beispiel
Angste, wurde nicht thematisiert, da dies den Rahmen dieser Bachelorarbeit sprengen

wurde.

Die Ubersicht der nachfolgenden Studien ist durch die Gliederung im EMED-Format
gewabhrleistet. Eine Studie (Haddow, 2004) nutzt das EMED-Format nicht vollstandig.
Einen kurzen Uberblick Uber alle Studien ermdglicht die Tabelle 3. Diese gibt ausserdem
die Gute an, welche der gesamten Studie von den Autorinnen gegeben wurde und das
Evidenzlevel nach DiCenso et al. (2009) ist aufgefuihrt. Die Gesamtgute wird in der Tabelle
mit «sehr gut», «gut», «genligend» und «ungentgend» bewertet. Das Evidenzlevel aller
Studien befindet sich auf der niedrigsten Stufe, Level 6. Fur die Ergebnisse der
ausgewahlten Studien, welche sich auf menschliches Erleben beziehen, ist die Evidenz

angemessen.
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Tabelle 3

Ubersicht der Studien
Autor / Jahr / Land Ziel der Studie Design / Methode Population / Sample Gesamtgute  Evidenzlevel
Berntzen, H. & Bjgrk, = Erweitertes Wissen kdnnte besseres Qualitativ / explorativ, 20 Angehorige aus 13 Gut 6
I.T. Verstandnis fur Individuen und semistrukturierte verschiedenen
Angehdrige bieten und eine hohe Interviews, Spendesituationen.
(2014) Qualitat der Betreuung Inhaltsanalyse
gewahrleisten. Es sollen 10 Einzelinterviews und drei
Norwegen Erlebnisse / Erfahrungen von Familieninterviews.
norwegischen Spendefamilien
nach der Diagnose Hirntod und Interview 16-22 Monate nach der
wahrend dem Organspende
Organspendeprozess untersucht
werden.
De Groot, J., van Perspektiven von Angehdrigen Zweitanalyse einer zuvor 24 Teilnehmende aus 14 Fallen Gut 6
Hoek, M., sollen aufgezeigt werden, welche durchgefihrten
Hoedemaekers, C., die Entscheidung einer moglichen qualitativen Studie 6 Einzelpersonen, 7 Paare und
Hoitsma, A., Organspende bei einem mittels ausfihrlichen, ein Trio, Brief von einer
Schilderman, H., Familienmitglied treffen muissten, personlichen Person
Smeets, W., ohne dass eine Registrierung fur Interviews, ein Brief,
Vernooij-Dassen, eine Organspende bestand. Inhaltsanalyse Interviews durchschnittlich 3.5
M., & van Schlisselfaktoren sollen Monate nach der Anfrage zur
Leeuwen, E. bestimmt werden, die im Organspende
Entscheidungsfindungsprozess
(2016) der Familien eine Rolle spielen.
Niederlande
Haddow, G. Erlebnisse, Haltungen/Einstellungen Qualitativ; vergleichend, 19 Spendefamilien, 4 Nicht- (Knapp) 6
und Glaubensséatze von Spende- retrospektiv, Spendefamilien genugend
(2004) und Nichtspendefamilien im semistrukturierte
Organspendeprozess sollen Interviews Interviews Uber 2 Jahre hinweg

Grossbritannien
(Schottland)

zusammentragen werden.
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Autor / Jahr Ziel der Studie Design / Methode Population / Sample Gesamtgite  Evidenzlevel
Jacoby, L. H., Den wahrgenommenen Qualitativ, explorativ 16 Teilnehmende (5 aus Nicht- Gut 6
Breitkopf, C. R., & Unterstutzungsbedarf von Spende- durch Spendefamilien, 11 aus
Pease, E. A und Nichtspendefamilien auf der Fokusgruppen Spendefamilien)
Intensivstation eines (retrospektiv)
(2005) Krankenhauses soll untersucht Interviews erfolgten mindestens
werden. Auf der Grundlage eines 9 Monate nach dem Tod des
USA (New York) theoretischen Rahmens soll ein Familienmitgliedes
vertieftes Verstandnis fur
spezifische
Unterstitzungsiberlegungen
gewonnen werden.
Kesselring, A., Kainz,  Es sollen Erfahrungen von Qualitativ, 40 Angehdrige von 33 hirntoten Gut 6
M., & Kiss, A. Angehdrigen von hirntoten multizentrierte, Familienmitgliedern
Familienmitgliedern wahrend des Grounded Theory,
(2007) Entscheidungsfindungsprozesses Einzel- und Interviews erfolgten 5 bis 17
bezlglich einer moglichen Familieninterviews Monate nach dem Tod des
Schweiz Organspende gesammelt werden. Familienmitgliedes
Manzari, Z. S., Es sollen Erfahrungen von Qualitativ, Stichprobe beinhaltet 35 Gut 6
Mohammadi, E., Angehdorigen eines Inhaltsanalyse Teilnehmende (bestehend
Heydari, A., Familienmitgliedes mit unstrukturierte, aus 14 Spendefamilien, 12
Sharbaf, H. R. A,, diagnostiziertem Hirntod und eine deskriptive Nichtspendefamilien)
Azizi, M. J. M., & Anfrage zur Organspende Interviews
Khaleghi, E. gesammelt werden. Interviews erfolgten 3 bis 18
Monate nach dem Tod des
(2012) Familienmitgliedes
Iran
Michetti, C. P., Der Wissensstand von Angehérigen Mixed Method Qualitativ: 13 Angehdrige Sehr gut 6
Newcomb, A., Uber Organspende und die Qualitativ: explorative
Thota, V., & Liu, C. Praferenzen beim Erhalt von Interviews Quantitativ: von 118 Patienten
(2018) Informationen Uber die und Patientinnen ergab dies
Organspende sollen gesammelt Quantitativ: dreiteilige, 152 Angehorige, welche die
USA (Virginia) werden. Es sollen akzeptable geschlossene Umfrage ausgefiillt haben.
Methoden fur die Aufklarung von Umfrage
Familien in den Wartezimmern von
Intensivstationen ermittelt werden.
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4.2 Experiences of Donor Families After Consenting to Organ Donation: A
Qualitative Study” von Berntzen und Bjork (2014)
Die norwegische Studie von Berntzen und Bjgrk, welche 2014 publiziert wurde, hatte das
Ziel, die Erlebnisse von norwegischen Spendefamilien nach der Diagnose Hirntod und
wahrend des Organspendeprozesses zu untersuchen. So sollte das Wissen der
Angehdrigen erweitert und die Qualitat der Betreuung von Angehdrigen erhdoht werden.
Die Studie weist einen qualitativen, explorativen Ansatz auf, bei welchem mit
semistrukturierten Einzel- und Familieninterviews Daten erhoben wurden. Die Auswahl der
Teilnehmenden wurde anhand von folgenden Kriterien gemacht: Einwilligung der
Organspende eines Familienmitgliedes in den letzten 6 Monaten des Jahres 2009 und
Anwesenheit wahrend dem Organspendeprozess. Die Stichprobe bestand aus 20
Angehdrigen von 13 verschiedenen Patienten und Patienten mit diagnostiziertem Hirntod.
Es wurden zehn Einzelinterviews und drei Interviews mit Familien im Zeitraum von 16 bis
22 Monate nach der Anfrage zur Organspende durchgefuhrt. Diese Interviews wurden
transkribiert und die Daten inhaltlich analysiert. Die Analyse fuhrte schliesslich zu vier
Kategorien, in welchen die Ergebnisse mit Zitaten der Teilnehmenden prasentiert werden.
Zur Erganzung der nachfolgenden Kapitel zur Studie von Berntzen und Bjerk (2014) ist
das AICA-Raster im Anhang B aufgefuhrt.

4.2.1 Ergebnisse von Berntzen und Bjork (2014)

Das erste Thema bezieht sich auf das Erleben der Angehorigen nach der Zustimmung zur
Organspende. Obwohl die Forschenden diesen Aspekt primar nicht untersuchen wollten,
haben alle Teilnehmenden davon erzahlt. Der Prozess der Entscheidungsfindung hatte
einen Einfluss auf den gesamten Organspendeprozess. Beispielsweise erhielten die
Angehdrigen vom Gesundheitspersonal keine suffizienten Informationen, sodass die
Anfrage zur Organspende als Uiberraschend erlebt wurde. Diese Uberraschung fiihrten die
Teilnehmenden darauf zuruck, dass ihr Familienmitglied nicht als tot (hirntot)
wahrgenommen wurde. Dazu wurde die Diagnose Hirntod von den Angehorigen als weder
fass- noch differenzierbar von einem komatésen Zustand beschrieben.

Das zweite Thema der Ergebnisse ist das Verstehen des Organspendevorgangs. Dieser
wurde von den Teilnehmenden als komplex und verwirrend beschrieben. Sie dusserten,
es ware flUr sie wichtig gewesen, die Situation zuerst zu verstehen, bevor sie um eine

Entscheidung bezuglich der Organspende gebeten wurden. Die Teilnehmenden haben
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hervorgehoben, dass ihr Familienmitglied aufgrund der rosigen Hautfarbe, den
Atemhebungen und der Warme der Haut noch lebendig gewirkt hatte. Weil die
Kommunikation tber diese Aspekte fur sie gefehlt hatte, dusserten sie dann auch
Probleme und eine gewisse Skepsis gegenuber dem Organspendeprozess. Nach
Zustimmung zur Organspende erwahnten die Angehoérigen Besorgnis darlber, dass ihr
Familienmitglied bei der Organentnahme leiden kénnte.

Die dritte Thematik zeigt den Aspekt des Zusammenseins mit dem Familienmitglied mit
diagnostiziertem Hirntod und dem Erleben des Abschiednehmens auf. Die Teilnehmenden
beschrieben, dass sie es sehr geschatzt haben, dass ihnen nach der Zustimmung Zeit
gegeben wurde, um sich vom Familienmitglied ohne Eile verabschieden zu konnen. Als
forderlich furs Abschiednehmen wurde die Umgebungsgestaltung genannt, wie
beispielsweise das Tragen eigener Kleidung des verstorbenen Familienmitgliedes und das
Abspielen von Musik. Als Herausforderung wurde genannt, dass ihr Familienmitglied
lebendig wirkend zur Organentnahme gebracht wurde und als leblos wirkender Kérper
zurlckgebracht wurde. Dies beschrieben andere Angehorige auch als Bestatigung des
Todes.

Der letzte Aspekt beschreibt die Erfahrung von Bedeutung und Akzeptanz einer
Organspende. Der Gedanke, dass durch die Organspende eines oder mehrere Leben

gerettet werden konnen, wurde durch einige Teilnehmenden als hilfreich beschrieben.

4.2.2 Kritische Wiirdigung von Berntzen und Bjork (2014)

Die Studie von Berntzen und Bjark (2014) greift relevante Aspekte fur die Fragestellung
dieser Bachelorarbeit in ihrer Zielsetzung auf. Das Ziel der Studie wurde klar definiert.
Diese Themen umfassen die Bedurfnisse der Angehoérigen im Organspendeprozess zu
erkennen und die pflegerische Betreuung entsprechend anzupassen. Neben dem Ziel der
Studie formulierten die Forschenden drei Fragestellungen, welche sie mit den Ergebnissen
ihrer Studie beantworten. In ihrer Einleitung wird im norwegischen und internationalen
Kontext die Problemstellung aufgezeigt und mit empirischer Literatur gestitzt. Durch die
Erganzung mit theoretischem Hintergrund zeigen sie die Relevanz fir den
Forschungsbedarf auf. Das Studiendesign ist explorativ, was sinnvoll erscheint, weil
dadurch Einsicht und Verstandnis in das Phanomen ermoglicht werden kann. Die
Stichprobe wurde durch ein non-probability Sampling gezogen. Es wird von den
Forschenden angenommen, dass die Ergebnisse auf Angehorige, welche die

Entscheidung einer moglichen Organspende eines Familienmitgliedes treffen missen,
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ubertragen werden kdnnen, da eine Datensattigung erreicht wurde. Bei einem explorativen
Ansatz ist das Interview mit einer Transkription und Inhaltsanalyse eine angemessene
Vorgehensweise fur die Datenerhebung. Es wurde sowohl eine Genehmigung der
Ethikkomission eingeholt als auch eine Anonymisierung der Teilnehmenden
vorgenommen, damit keine Ruckverfolgung moglich ist. Ausserdem wird von den
Forschenden betont, dass keine Beziehung zu oder ein Interessenskonflikt bezliglich der
Teilnehmenden bestanden hat. Die Ergebnisse sind Ubersichtlich in Themen gegliedert
und mit Zitaten der Teilnehmenden untermauert. In der Diskussion werden diese
Ergebnisse interpretiert und mit empirischer Literatur verglichen. Als Limitation wird
genannt, dass die Teilnehmenden dusserten, sie waren gerne schon friher interviewt
worden, da sie sich nicht an alle Details erinnern konnten. Weiterer Forschungsbedarf und

Implikationen werden genannt.

4.2.3 Einschétzung der Giite von Berntzen und Bjork (2014)

Die Bestatigung zur Beurteilung der Glte der Studiendurchfiihrung ist nicht gewahrleistet.
Es wird nicht beschrieben, dass die Studie durch eine externe Person begleitet wurde, im
Rahmen eines Audits oder einer Rechnungsprifung. Die Zuverlassigkeit in der
Datenerhebung ist dadurch geférdert worden, dass die Interviews zusammengefasst und
die Aussagen mit den Teilnehmenden nochmals besprochen wurden («member
checking»). In der Datenanalyse wurde die Zuverlassigkeit gefordert, indem jeder Schritt
detailliert erklart wird und alle Schritte mit der Zweitforschenden besprochen worden sind.
Die analytischen Entscheide sind fur die Lesenden nicht Uberprufbar. Die Datenanalyse
und -ergebnisse wurden nicht durch ein externes Gremium UGberpruft. Durch die
Triangulation wurden Beobachtungen von Gestiken wahrend dem Interview mit den
erhobenen Daten kombiniert. Dadurch kann die Glaubwiurdigkeit bekraftigt werden. Auch
das Besprechen der Ergebnisse mit den Teilnehmenden hat einen positiven Einfluss auf
die Glaubwurdigkeit. Mittels der Darstellung der Ergebnisse in den vier Themenbereichen,
mit passenden Zitaten der Teilnehmenden, ist auch die Ubertragbarkeit gut
nachvollziehbar. Die Resultate konnten als Basis fur weitere Forschung des Phanomens

dienen.
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4.3 “Request for Organ Donation Without Donor Registration: A Qualitative Study
of the Perspectives of Bereaved Relatives” von De Groot et al. (2016)
De Groot et al. publizierten ihre niederlandische Studie im Jahr 2016. Mit ihrer Forschung
verfolgten sie das Ziel, Schltsselfaktoren flir den Entscheidungsprozess beziglich einer
Organspende aus Sicht der Angehorigen zu ermitteln, wenn keine Spenderegistrierung
vorlag. Die Studie weist einen qualitativen Ansatz auf und die Daten wurden mittels
ausfuhrlicher personlicher Interviews erhoben. Die Stichprobe wurde aus den
Teilnehmenden einer bereits durchgeflihrten Studie gezogen, wobei 14 von 22
Fallsituationen inkludiert wurden. Von den 14 Fallen wurden 23 Angehdrige interviewt,
sechs Einzelinterviews, sieben Paarinterviews und ein Dreierinterview wurden
durchgefuhrt. Nebst den Interviews hat eine teilnehmende Person einen Brief eingesandt,
um seine bzw. ihre Sichtweise einzubringen. Die Interviews wurden durchschnittlich
dreieinhalb Monate nach der Anfrage zur Organspende durchgefuhrt. Alle Interviews
wurden durch eine assistierende Person transkribiert und die Daten inhaltlich analysiert.
Die Ergebnisse wurden in drei Themen aufgeteilt und mit Zitaten der Teilnehmenden in
Tabellen erganzt. Zur Erganzung der nachfolgenden Kapitel zur Studie von De Groot et al.
(2016) ist das AICA-Raster im Anhang C aufgefuhrt.

4.3.1 Ergebnisse von De Groot et al. (2016)

Das erste der drei Themen betrifft Faktoren des Gesundheitssystems. Ein Aspekt dieses
Themas greift auf, dass die Angehdrigen wenig Zeit von der Diagnose Hirntod bis zur
Anfrage zur Organspende hatten. Sie beschrieben, teilweise Uberrascht gewesen zu sein,
sich unter Zeitdruck geflihlt zu haben, eine schnelle Entscheidung fallen zu missen und
vor der Organspendeanfrage unzureichende Informationen bekommen zu haben. Der
andere Aspekt, welcher unter dieses Thema fallt, ist die Betreuung der Angehdrigen. Sie
ausserten sich mit der Betreuung ihres Familienmitgliedes zufrieden, jedoch nannten sie
Verbesserungspotenzial in der Betreuung von ihnen selbst. Hier wurde genannt, dass sie
keine angemessenen Informationen zu Organspende und Hirntod erhalten hatten. Als
Grund fir den insuffizienten Informationsfluss dusserten die Angehdrigen, dass die
Sprache zu technisch war oder die Informationen aufgrund von Emotionen nicht
angekommen seien.

Beim zweiten Thema der Ergebnisse geht es um das Wissen bezlglich der Winsche des
Familienmitgliedes und die Meinung der Angehdrigen zur Organspende. Der

Entscheidungsfindungsprozess wurde als eingeschrankt beschrieben, wenn Angehorige
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von der Anfrage Uberrascht wurden, besonders dann, wenn der Wunsch des
Familienmitgliedes nicht bekannt war. Auch wenn der Wunsch fiir eine Spende bei Hirntod
bekannt war, entschieden sich einige Familien, dass die Spende erst nach einem
Kreislaufstillstand durchgefiihrt werden soll, weil sie zum Zeitpunkt des sichtbaren Todes
(Kreislaufstillstand) anwesend sein wollten.

Das letzte Thema beinhaltet alle Faktoren bezuglich der Entscheidung einer moglichen
Organspende. Wenige Angehorige beschrieben, Bedauern verspurt zu haben bezuglich
ihrer Ablehnung der Organspende. Jedoch gab es einige Angehdrige, welche bei der
Entscheidungsfindung ambivalent waren. Sie machten Vorschlage fur Verbesserungen,
welche fur sie die Atmosphare so gestaltet hatten, dass ihre Entscheidung nicht von
situativen Faktoren bestimmt worden ware. Zu diesen Vorschlagen gehdoren beispielweise
genug Zeit zwischen der Diagnose des Hirntodes und der Anfrage zur Organspende,
damit eine Entkopplung stattfinden kann. Die Angehorigen dusserten einen grossen
Informationsbedarf zum Hirntod und zur Organspende. Diesen Bedarf hatten sie gerne mit
Informationsbroschiren gedeckt, sodass sie die Informationen hatten lesen kdnnen, wenn
sie dazu bereit waren. Da das Konzept Hirntod fur viele Angehdrige als nicht fassbar
beschrieben wurde, winschten sie sich, bei der Hirntoddiagnostik dabei gewesen zu sein,
um die Prozesse besser verstehen zu kénnen. Ebenfalls wurde genannt, dass sie
Unterstutzung durch professionelle Pflegekrafte gewunscht hatten. Dies wurde besonders
betont beim Gefuhl einer Ambivalenz bezlglich der Entscheidung einer moglichen
Organspende. Anhand dieser Ergebnisse haben die Forschenden ein Modell erstellt,
welches die Faktoren im Entscheidungsprozess aufzeigt und wie sie von den
Teilnehmenden gewertet wurden. Dieses Modell soll jedoch weiter untersucht werden, da

die Studie explorativ gestaltet wurde.

4.3.2 Kritische Wiirdigung von De Groot et al. (2016)

Die Studie von De Groot et al. (2016) greift mit ihrer klar definierten Zielsetzung nicht
direkt relevante Aspekte fur die Fragestellung dieser Bachelorarbeit auf. Jedoch
prasentieren sie in den Ergebnissen Perspektiven, welche als bedeutsam gewertet
wurden. Diese relevanten Aspekte umfassen beispielsweise die Interventionen, die sich
die Angehdrigen von Pflegefachpersonen gewilinscht hatten. Es wird keine
Forschungsfrage genannt. Die Problematik wird in nationalem und internationalem Kontext
mit empirischer Literatur dargestellt. Anhand der dargelegten Probleme zeigen die

Forschenden Bedarf fur weitere Forschung auf. Das qualitative Studiendesign ist aufgrund

Fuchs Janine, Mannchen Salome 23



des menschlichen Erlebens passend gewahlt, und die nachfolgende Inhaltsanalyse der
Interviews spiegelt die Reichhaltigkeit der Daten wider. Die Stichprobe wurde mittels non-
probability Sampling gezogen und ist eher klein gehalten. Durch die erreichte
Datensattigung wird von den Forschenden angenommen, dass die Ergebnisse auf
Familien Ubertragen werden kdnnen, welche sich in der Entscheidungsfindung einer
mdglichen Organspende eines Familienmitgliedes ohne Spenderegistrierung befinden.
Eine Genehmigung der Ethikkomission wurde eingeholt und die Forschenden haben eine
Nachsorge sichergestellt mittels abschliessenden Telefonanrufen nach den Interviews. Die
Beziehung zwischen den Forschenden und den Teilnehmenden ist nicht explizit deklariert,
es wird jedoch angegeben, dass kein Interessenskonflikt bestand. Die Resultate sind
ubersichtlich in Themen dargestellt und mit Zitaten, welche in Tabellen gegliedert sind,
verdeutlicht. In der Diskussion werden die Ergebnisse interpretiert und mit empirischer
Literatur verglichen. Zusatzlich haben die Forschenden aufgrund ihrer Ergebnisse Modelle
erstellt. Diese verwenden Metaphern und ein Bild der Teilnehmenden am Scheideweg
ihres Entscheidungsprozesses. Als Limitation wird die kleine Stichprobe im Vergleich mit
dem breiten Spektrum an Meinungen der Angehdrigen in dieser Studie genannt. Es

werden weiterer Forschungsbedarf und Implikationen fur die Praxis angefuhrt.

4.3.3 Einschéatzung der Giite von De Groot et al. (2016)

Die Bestatigung ist nicht gewahrleistet, da nicht nachvollziehbar ist, ob die Studie durch
eine externe Person begleitet wurde. Die Zuverlassigkeit bei der Datenerhebung wurde
belegt, indem die Interviews zusammengefasst und nochmals mit den Teilnehmenden
besprochen wurden («member checking»). Die generierten Codes der Datenanalyse
wurden konstant verglichen, bis keine neuen Codes mehr aufkamen und die
Datensattigung erreicht wurde. Die analytischen Entscheidungen sind fir Lesende der
Studie nicht Gberprufbar. Die Glaubwurdigkeit mittels Triangulation ist in dieser Studie
nicht vorhanden. Die Ubertragbarkeit ist durch das Anreichern der Ergebnisse mit
plausiblen Zitaten der Teilnehmenden sichergestellt. Die Prasentation der Resultate fuhrt

dazu, dass diese Studie flr weitere Forschungsarbeit genutzt werden kann.
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4.4 “Donor and Nondonor Families’ Accounts of Communication and Relations
with Healthcare Professionals” von Haddow (2004)
Im Jahr 2004 veroffentlichte Haddow eine Studie mit dem Ziel Erlebnisse, Erfahrungen,
Haltungen und Glaubenssatzen von Spende- und Nichtspendefamilien aufzuzeigen. Die
qualitative Studie weist einen vergleichenden, retrospektiven Ansatz auf, welcher durch
semistrukturierte Interviews umgesetzt wurde. Zur Stichprobe gehérten 19 Spendefamilien
und 4 Nichtspendefamilien. Die Interviews wurden wahrend zwei Jahren in drei
verschiedenen Regionen von Schottland durchgefihrt. Jedes Interview wurde
anschliessend transkribiert und die Daten wurden auf einem qualitativen Datenprogramm
kodiert. Die Analyse flihrte zu verschiedenen Kategorien, in welchen die Ergebnisse
prasentiert wurden. Zur Erganzung der nachfolgenden Kapitel zur Studie von Haddow
(2004) ist das AICA-Raster im Anhang D aufgeflhrt.

4.4.1 Ergebnisse von Haddow (2004)

Aufgrund der Ungleichheit der Grosse der beiden Studiengruppen konnte bei den
Nichtspendefamilien keine Datensattigung erreicht werden. Deshalb hat die Forschende
die Ergebnisse mit empirischer Literatur aus der Region verglichen.

In den Ergebnissen wird als Erstes hervorgehoben, dass Gesundheitsfachpersonen in
allen Kategorien eine entscheidende Rolle im Bereich der Kommunikation spielen.

Die Angehdrigen beschrieben, dass das Familienmitglied nicht aussah, als lage die
Person im Sterben oder ware bereits tot. Dieser Umstand beruht beispielsweise darauf,
dass die Beatmungsmaschine Atembewegungen verursacht. Ein positiver Aspekt der
Beatmungsmaschine war, dass die Angehorigen dadurch Zeit erhielten, sich von ihrem
Familienmitglied zu verabschieden. Wenn die Angehdrigen sich gegen eine Organspende
entschieden haben, wurde beschrieben, dass es schwierig war zu entscheiden, wann die
Beatmung ausgeschaltet werden soll.

In dieser Studie wird aufgezeigt, dass die Diagnostik und die Diagnose Hirntod nicht
verstanden wurde. So beschrieben einige Teilnehmende zu glauben, dass Beschwerden
oder leichte Schmerzen beim Familienmitglied ausgelést werden koénnten, da die Person
noch leicht bei Bewusstsein sein konnte. Die Teilnehmenden haben erwahnt, dass ihnen
visuelle Hilfsmittel zur Erklarung der Diagnose Hirntod geholfen hatten. Nebst dem
Bedurfnis nach Erklarung wurde auch das Bedurfnis nach Zeit, zum Verarbeiten der
Diagnose Hirntod, bis zur Anfrage zur Organspende betont. Es wird beschrieben, dass die

Nachricht des Hirntodes zuerst verarbeitet werden muss, bevor neue Informationen zur
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Organspende aufgenommen werden kdnnen. Die Teilnehmenden ausserten, es ware fur
sie wichtig gewesen, klare und direkte Informationen bezlglich des gesamten Prozesses
zu erhalten. Dazu gehort, keine Fachsprache zu verwenden, Begriffe wie beispielsweise
Hirntod zu erklaren und eine klare Abgrenzung zwischen Koma und Hirntod zu schaffen.
Nebst der verbalen Kommunikation wurde auch die nonverbale Kommunikation von den
Teilnehmenden als relevant erachtet. Sie beschrieben teilweise, beunruhigt gewesen zu
sein durch die verschiedenen Tests, die durchgefuhrt worden sind. Auch Handhabungen,
wie das Anziehen einer Schirze vor einer Kérperpflege, 16ste bei den Angehdrigen
Unsicherheit aus. Die Teilnehmenden ausserten, dass es fur sie schwierig war, nicht beim
Herzstillstand, welcher flr sie den «richtigen» Todeszeitpunkt darstellte, dabei gewesen

sein zu konnen.

4.4.2 Kritische Wiirdigung von Haddow (2004)

Die Zielsetzung der Studie von Haddow (2004) ist fir die Fragestellung dieser
Bachelorarbeit nicht relevant. Jedoch konnen wichtige Interventionen aus den
Erfahrungen der Teilnehmenden abgeleitet werden. Es wird keine explizite
Forschungsfrage genannt, dafur ist die Zielsetzung klar definiert. Der Forschungsbedarf
wird durch das Aufzeigen der Problemstellung dieses Phanomens dargelegt. Empirische
Literatur mit einem internationalen und nationalen Vergleich ist aufgefuhrt. Der qualitative,
retrospektive Ansatz lasst eine weitere Untersuchung der Erfahrungen dieser Angehdrigen
zu. Deshalb erscheinen auch die semistrukturierten Interviews passend, um die Einsicht in
ihr Erleben zu erlangen. Die Stichprobe erfolgte mittels non-probability Samplings und war
bei den Nichtspendefamilien kleiner im Vergleich zu den Spendefamilien. Aus diesem
Grund konnte bei ersteren keine Datensattigung erreicht werden und durch die
Forschende wird genannt, es sei fraglich, ob eine Ubertragung auf die gleiche Population
der Nichtspendefamilien moglich ist. Eine Genehmigung der lokalen Ethikkomission wurde
eingeholt. Beziehungen zwischen der Forschenden und den Teilnehmenden werden nicht
beschrieben, jedoch wird erwahnt, durch wen die Studie finanziert wurde. Die Resultate
werden in Kategorien prasentiert und sind mit Zitaten der Teilnehmenden erganzt. In
dieser Studie fallt das Kapitel «Diskussion» weg, da eine Interpretation und Vergleiche mit
empirischer Literatur bereits in den Ergebnissen diskutiert wird. Dadurch ist die Gliederung
ab dem Kapitel der Ergebnisse nicht mehr im EMED-Format gewahrleistet. Die kleine
Stichprobe bei den Nichtspendefamilien wird als Limitation genannt. Es wird weiterer

Forschungsbedarf aufgezeigt und fur die Praxis wurden Implikationen gemacht.
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4.4.3 Einschatzung der Giite von Haddow (2004)

Eine Bestatigung kann nicht nachvollzogen werden, da nicht explizit genannt wird, dass
die Studie durch eine externe Person begleitet wurde. Jedoch sind in der Studie mehrere
Kommentare einer moglichen Zweitperson zu sehen. Die Zuverlassigkeit wurde dadurch
gefordert, dass die Forschende nach jedem Interview eine Transkription und Analyse
durchgeflihrt hat. So konnten die Daten regelmassig und zeitnah verglichen und reflektiert
werden. Die Datenanalyse ist fUr die Lesenden nicht Uberprufbar. Die Glaubwurdigkeit
wurde in dieser Studie weder durch Triangulation noch durch ein «<member checking»
erreicht. Die Ubertragbarkeit prasentiert sich mit plausiblen Zitaten der Teilnehmenden im

Ergebnisteil. Die Studie kann fur weitere Forschungsarbeiten genutzt werden.

4.5 “A Qualitative Examination of the Needs of Families Faced with the Option of
Organ Donation” von Jacoby et al. (2005)
Die amerikanische Studie von Jacoby et al., welche 2005 publiziert wurde, hatte folgendes
Ziel: Die Studie soll den Unterstlutzungsbedarf von Spende- und Nichtspendefamilien auf
der Intensivstation eines Krankenhauses aufzeigen. Auf der Grundlage eines
theoretischen Rahmens sollte ein vertieftes Verstandnis flr den Unterstitzungsbedarf
gewonnen werden. Die Studie zeigt einen qualitativen, explorativen Ansatz und die Daten
wurden mittels Fokusgruppeninterviews erhoben. Die Stichprobe bestand aus elf
Angehdrigen, welche einer Organspende eines Familienmitgliedes zugestimmt und aus
funf Angehdrigen, die eine Organspende eines Familienmitgliedes abgelehnt hatten. Die
Interviews wurden mindestens neun Monate nach dem Tod des Familienmitgliedes
durchgeflihrt. Die erhobenen Daten der Fokusgruppeninterviews, mit jeweils zwei bis flunf
Teilnehmenden, wurden transkribiert und analysiert. Daraus entstanden Codes, welche
sechs Bereichen zugeordnet wurden. Zur Erganzung der nachfolgenden Kapitel zur Studie
von Jacoby et al. (2005) ist das AICA-Raster im Anhang E aufgeflhrt.

4.5.1 Ergebnisse von Jacoby et al. (2005)

Der erste Bereich umfasst kontextbezogene Umstande. Die Anwesenheit einer
nahestehenden Person der Angehorigen, die als vermittelnde oder Ubersetzende Person
der Informationen diente, wurde als sehr positiv beschrieben. In dieser Studie wird durch

die Teilnehmenden aufgezeigt, dass es ein wichtiger Faktor ist, den Angehorigen
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genugend Zeit fur die Verabschiedung vom Familienmitglied zu geben und sie nicht unter
Druck zu setzen bezuglich einer Entscheidung einer méglichen Organspende.

Der zweite Bereich bezieht sich auf verhaltensbezogene Umstande. Die Angehdrigen
nannten das Bedurfnis, dass das Familienmitglied auch nach der Diagnose Hirntod
weiterhin mit Wirde und Respekt behandelt werden soll. Dartber hinaus winschten sich
die Angehdrigen, verstandliche, genaue und konsistente Informationen zum Zustand ihres
Familienmitgliedes zu erhalten, welche empathisch vermittelt werden sollten.

Ein weiterer Bereich befasst sich mit informationsbezogenen Umstanden. Das
Familienmitglied wirkte aufgrund der mechanischen Unterstutzung immer noch lebendig,
so wurde das Verstandnis des Hirntodes als erschwert beschrieben. Die Angehorigen
wulnschten sich konkrete visuelle Beweise zur Bestatigung der Diagnose, aber auch
gedrucktes Material, wie beispielsweise eine Broschure im Wartebereich der
Intensivstation.

Im emotionalen Bereich beschrieben Angehdrige sich unterstitzt zu fuhlen durch
einfUhlsame und verstandliche Erklarungen.

Ein weiterer Bereich umfasst die Umgebungsgestaltung. Hier dusserten die
Teilnehmenden das Bedurfnis nach Privatsphare, Gesprache am Bett des
Familienmitgliedes zu fuhren, dimmbares Licht, bequeme Mébel und auch Musik im

Hintergrund.

4.5.2 Kritische Wiirdigung von Jacoby et al. (2005)

Die klar definierte Zielsetzung der Studie von Jacoby et al. (2005) ist relevant fur die
Fragestellung dieser Bachelorarbeit. Der in dieser Studie thematisierte
Unterstutzungsbedarf macht es maoglich, Interventionen fur die Praxis abzuleiten. Es
werden drei Forschungsfragen genannt, die durch die Ergebnisse beantwortet werden
konnen. Auf empirische Literatur wird in der Einleitung Bezug genommen und das
Phanomen wird vertieft. Anhand dieser Vertiefung wird der Forschungsbedarf aufgezeigt,
welcher durch diese Studie gedeckt wird. Der Ansatz dieser qualitativen Studie wurde
explorativ, retrospektiv gewahlt und anhand von Fokusgruppen umgesetzt. Dadurch wird
ein ausfuhrlicher Einblick in das Erleben der Teilnehmenden ermdglicht und die Analyse
der Daten fuhrt zu Ergebnissen, welche weiter interpretiert werden konnen. Die Stichprobe
erfolgte mittels eines non-probability Samplings. Die Teilnehmenden wurden durch drei
Organspendeprogramme in New York identifiziert und durch die Forschenden telefonisch

kontaktiert. Die Stichprobengrosse ist eher klein, und die Datensattigung wird nicht
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diskutiert. So ist nicht klar, ob die Ergebnisse auf eine grossere Population Ubertragbar
sind. Die Forschenden haben keine Genehmigung bei einer Ethikkomission eingeholt. Ein
Interessenskonflikt sollte laut den Forschenden aber nicht vorliegen. Die Ergebnisse sind
in sechs Bereiche mit Unterkategorien gegliedert und mit Zitaten der Teilnehmenden
erganzt. In der Diskussion werden die Ergebnisse erlautert und mit empirischer Literatur
verglichen. Die Forschenden nennen als Limitation, dass die Stichprobe eher klein
ausgefallen ist und weiterer Forschungsbedarf wird aufgezeigt. Als Implikation wird
genannt, dass die Gesundheitsfachpersonen in dieser herausfordernden Situation
teilweise nicht ausreichend geschult seien, um eine professionelle familienzentrierte

Betreuung gewahrleisten zu konnen.

4.5.3 Einschiétzung der Giite von Jacoby et al. (2005)

Die Bestatigung im Sinne eines Audits wurde nicht gewahrleistet, jedoch wurden die
Transkriptionen von einer unabhangigen, externen Person gepruft. Die Zuverlassigkeit der
Datenanalyse wurde gefdrdert, indem zwei verschiedene Forschende die Daten
kontrolliert und codiert haben. Es ist nicht Uberprufbar, welche analytischen
Entscheidungen in der Studie gemacht wurden. Bei der Glaubwirdigkeit ist keine
Triangulation oder «<member checking» vorzufinden. Die Ubertragbarkeit ist gewéahrleistet
durch eine plausible Prasentation von Zitaten der Teilnehmenden und Iasst weitere

Forschung zu.

4.6 “Traumatic Memories of Relatives Regarding Brain Death, Request for Organ
Donation and Interactions with Professionals in the ICU” von Kesselring et al.
(2007)

Die Schweizer Studie von Kesselring et al. wurde 2007 veroffentlicht. Die Forschenden

verfolgten das Ziel, Erfahrungen von Angehdrigen von hirntoten Familienmitgliedern

wahrend des Entscheidungsfindungsprozesses bezuglich einer Organspende zu

sammeln. Die Studie weist ein qualitatives, multizentriertes Design auf, welches mittels der

Grounded Theory umgesetzt wurde. In der Methodik wird genannt, dass diese Studie die

qualitative Komponente einer multizentrierten Schweizer Studie ist, welche die

Problematik untersucht. Mit Angehorigen wurden Einzel- und Familieninterviews funf bis

siebzehn Monate nach dem Tod des Familienmitgliedes geflhrt. Die Forschenden

begrinden die Auswahl des Ansatzes damit, dass aufgrund dieses Designs eine

Fuchs Janine, Mannchen Salome 29



Hypothese aufgestellt werden kdnne, welche mit quantitativen Methoden weiter untersucht
werden kénnte. Zur Stichprobe gehéren 40 Angehdrige aus 33 Fallsituationen von
Patienten und Patientinnen. Fur die Verwendung der Datenerhebung wurden die
Interviews aufgenommen und wortwdrtlich transkribiert. Danach wurden die Daten
analysiert mit einer offenen, axialen und selektiven Kodierung. Die Ergebnisse werden in
vier Phasen mit jeweiligen Unterkategorien gegliedert und sind mit Zitaten ausgefuhrt.
Ebenfalls werden die Phasen mit einem Modell veranschaulicht. Zur Erganzung der
nachfolgenden Kapitel zur Studie von Kesselring et al. (2007) ist das AICA-Raster im
Anhang F aufgefuhrt.

4.6.1 Ergebnisse von Kesselring et al. (2007)

Die Angehdorigen durchliefen in dieser oft unvorhersehbaren Situation vier Phasen. Dabei
traten die Angehdrigen in Kontakt mit Gesundheitsfachpersonen und waren mit
Situationen und Fragen konfrontiert, auf welche sie nicht vorbereitet waren.

In der primaren Phase wurde die Konfrontation mit dieser herausfordernden Situation
beschrieben. Die Angehdrigen erhielten die Nachricht, dass einem Familienmitglied etwas
Schlimmes passiert war, was die Angehdrigen in einen Schockzustand versetzte. Von
vielen Teilnehmenden wurde beschrieben, dass es dadurch schwer war, Informationen zu
verarbeiten und so viele Missverstandnisse entstanden seien. Beispielsweise wurde einer
Frau mitgeteilt, ihr Ehemann sei hirntot. Bei der Ankunft im Spital war sie schockiert, dass
dieser auf der Intensivstation lag. Fur sie war nicht klar, dass ihr Mann trotz des Hirntodes
an lebenserhaltenden Maschinen weiterhin medizinisch unterstutzt wurde.

In der zweiten Phase erhielten die Angehorigen die Nachricht der schlechten Prognose
des Familienmitgliedes. Es wird beschrieben, dass fur die Angehorigen der Bescheid
schwierig anzunehmen war. Ein Teilnehmender beschrieb, dass er zuerst Hoffnung
geschopft hatte, da das Familienmitglied auf der Intensivstation lag, und danach
schockierte ihn die Nachricht des Hirntodes.

Die dritte Phase umfasst die Konfrontation mit der Diagnose Hirntod und der Anfrage nach
einer Organspende. Diese beiden Themen wurden fir viele Angehérige als untrennbar
beschrieben. Von vielen Teilnehmenden wurde genannt, dass die Konfrontation mit dem
Hirntod Mihe bereitete, da sie noch versuchten zu verarbeiten, wie es zu dieser Situation
gekommen war. Keiner der Teilnehmenden konnte eine wissenschaftliche Beschreibung
des Hirntodes wiedergeben. Die Angehorigen ausserten, dass das Konzept Hirntod

aufgrund der Unsichtbarkeit der Diagnose und der, fur sie, unklaren Abgrenzung zum
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Koma schwierig zu begreifen sei. Auch klare Kommunikation bezuglich des
Todeszeitpunktes wurde von den Angehorigen als wichtig bewertet. Dadurch, dass
Familienmitglieder durch den Hirntod fur tot erklart wurden, aber der Todeszeitpunkt auf
der Todesbescheinigung erst nach Organentnahme datiert wurde, l16ste bei den
Angehdrigen Unsicherheit aus.

Die letzte Phase beinhaltet die Entscheidung der Angehorigen bezuglich einer
Organspende. Wenn sich Angehdrige fur die Organspende entschieden haben, kam es
entweder zu einer klaren Entscheidung mit Ja und Nein oder zu einer ambivalenten und
zbgernden Zustimmung. Eine Folge einer Ablehnung war, dass Angehdrige beim
Herzstillstand des Familienmitgliedes anwesend sein konnten. Im Gegensatz flhrte eine
Zustimmung dazu, dass Angehorige sich von ihrem lebend wirkenden Familienmitglied
verabschiedeten und die Person erst nach der Organentnahme wieder sehen konnten. Es
wird beschrieben, dass fur viele Angehdrige ihre Abwesenheit beim Eintreten des
sichtbaren Todeszeitpunktes ambivalente Gefiihle ausloste. Nach der Organentnahme
kamen einige Angehdrige zurick, um sich von ihrem Familienmitglied verabschieden zu

konnen und beschrieben dies als eine Erleichterung.

In einem zweiten Abschnitt der Ergebnisse zeigen die Forschenden das professionelle
Verhalten von Gesundheitsfachpersonen und Erinnerungen der Angehérigen auf. Beim
professionellen Verhalten wurde zwischen personenzentrierter und organzentrierter
Haltung unterschieden. Das personenzentrierte Verhalten wurde von den Angeharigen als
positiv bewertet, da bedurfnisorientiert gegenliber dem verstorbenen Familienmitglied,
aber auch gegenuber den Angehorigen gearbeitet wurde. Dadurch beschrieben die
Teilnehmenden sich wertgeschatzt und in inren Bedlrfnissen entsprechend abgeholt
gefuhlt zu haben. Im Gegensatz dazu wurde das organorientierte Verhalten als negativ
beschrieben. Angehdrige ausserten, dass sich Gesundheitsfachpersonen nur mit
medizinischen Fragen und Verfahren bezlglich der Organspende befassten, und sie
fuhlten sich teilweise im Stich gelassen. Erinnerungen der Angehoérigen wurden als
traumatisch oder nicht traumatisch beschrieben aufgrund des Entscheidungsstils von den
Angehdrigen, aber auch wegen des Verhaltens der Gesundheitsfachpersonen. Auf diesen
Teil der Ergebnisse wird nicht weiter eingegangen. Dieser Teil greift psychische Aspekte

auf, was den Rahmen dieser Bachelorarbeit sprengen wirde.
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4.6.2 Kritische Wiirdigung von Kesselring et al. (2007)

Die klar definierte Zielsetzung der Studie von Kesselring et al. (2007) greift Aspekte der
Fragestellung dieser Bachelorarbeit auf. Diese relevanten Themen umfassen die
Erfahrungen und Bedurfnisse von Angehdrigen im Entscheidungsfindungsprozess einer
moglichen Organspende eines Familienmitgliedes mit diagnostiziertem Hirntod. Es wird
keine Forschungsfrage genannt. Die Problemstellung wird anhand empirischer Literatur
aufgezeigt und der Schweizer Kontext wird dargelegt. Durch die theoretische Ausfihrung
in der Einleitung wird der Forschungsbedarf geklart. Das qualitative Studiendesign
erscheint sinnvoll, da menschliches Erleben untersucht wird. Die Stichprobe wirkt fur einen
qualitativen Ansatz passend und es wird von den Forschenden nicht ausgeflihrt, ob davon
ausgegangen werden kann, dass die Ergebnisse auf eine grossere Population Gbertragbar
sind. Die Teilnehmenden wurden mittels non-probability Sampling gezogen und die
Teilnahme an der Studie war freiwillig. Eine Genehmigung der Ethikkomission wurde
eingeholt, und es wurden keine Interessenskonflikte genannt. Die Vorgehensweise bei der
Datenerhebung ist klar beschrieben, nachvollziehbar und angemessen fur das
Studiendesign. Die Gliederung der Ergebnisse in Kategorien mit passenden Zitaten macht
eine Ubersicht méglich. In der Diskussion werden die Resultate interpretiert und mit
empirischer Literatur verglichen. Basierend auf den Ergebnissen und der methodischen
Vorgehensweise wurde impliziert, dass quantitative Forschung gemacht werden kdnnte.

Es werden keine Limitationen genannt.

4.6.3 Einschétzung der Giite von Kesselring et al. (2007)

Die Bestatigung ist nicht gewahrleistet, da keine externe Person im Sinne eines Audits
oder Rechnungsprufung hinzugezogen wurde. Durch die Wahl der offenen, axialen und
selektiven Kodierung in der Datenanalyse wurden die Daten regelmassig verglichen und
reflektiert. Somit wurde die Zuverlassigkeit gefordert. Die Glaubwurdigkeit wird nicht durch
eine Triangulation bestatigt. Jedoch wurden die Ergebnisse und Hypothesen von drei
Teilnehmenden vom quantitativen Sampling prasentiert und Uberpriift. Die Ubertragbarkeit
wird dadurch erreicht, dass die Ergebnisse mit passenden Zitaten nachvollziehbar sind.
Ausserdem koénnen die Resultate als Basis fur weitere Forschung dieses Phdnomens

genutzt werden.
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4.7 “Exploring Families’ Experiences of an Organ Donation Request After Brain
Death” von Manzari et al. (2012)
Die Studie von Manzari et al., welche 2012 publiziert wurde, stammt aus dem Iran. Ziel
war das Sammeln von Erfahrungen von Angehorigen eines Familienmitgliedes mit
diagnostiziertem Hirntod und einer Anfrage zur Organspende. Ein qualitativer Ansatz
wurde verfolgt, um das menschliche Erleben und Gefiihle zu untersuchen. Zur Stichprobe
gehdrten 35 Teilnehmende, die Angehdrigen von 26 Patienten und Patientinnen. Mittels
deskriptiver, unstrukturierter Interviews wurden Daten gesammelt und inhaltlich analysiert.
Zusatzlich fanden informelle Interviews statt. Die Interviews wurden zwischen drei und
achtzehn Monaten nach dem Tod des Familienmitgliedes durchgefuhrt. Wahrend den
Gesprachen wurden Feldnotizen zur nonverbalen Kommunikation wie beispielsweise
Gesten festgehalten. Die aufgezeichneten Interviews wurden transkribiert und die Analyse
fuhrte zu zwei Themen mit Unterkategorien. Zur Erganzung der nachfolgenden Kapitel zur
Studie von Manzari et al. (2012) ist das AICA-Raster im Anhang G aufgeflhrt.

4.7.1 Ergebnisse von Manzari et al. (2012)

Die Ergebnisse werden in einem Fliesstext dargestellt, unterstutzt mit Tabellen und
Zitaten. Inhaltlich greifen die Forschenden Themen der Religiositat beziehungsweise
Spiritualitat auf, welche fur diese Bachelorarbeit ausgeschlossen und dementsprechend
nicht aufgefuhrt werden.

Das erste Thema bezieht sich auf winschenswerte und angenehme Erfahrungen der
Angehdrigen. Die berichteten Erfahrungen beziehen sich auf Gefuhle und Haltungen nach
einer Organspende, somit wird auch dieses Thema nicht miteinbezogen.

Das zweite Thema beschreibt die Trauer der Angehorigen und - in einer Unterkategorie -
nicht erflllte Bedurfnisse. Angehérige ausserten nach der Entscheidung zur Organspende
Zweifel, genahrt durch falsche Vorstellungen oder Missverstandnisse von Hirntod und
Koma. Aufgrund von Filmen und negativem Feedback aus ihrem Umfeld, dass das
Familienmitglied wieder «aufwachen» kdnnte, dusserten einige Angehdrige, dass sie eine
zu schnelle Entscheidung getroffen hatten. Im Kontrast dazu beschrieben Angehérige,
welche gut uber den Hirntod informiert worden waren, keine negativen Gefuhle nach
solchem Feedback aus dem Umfeld. Die restlichen Aspekte, welche sich auf den
Trauerprozess beziehen, werden ebenfalls exkludiert.

In der Diskussion prasentieren die Forschenden zuséatzlich relevante Uberlegungen fir

diese Bachelorarbeit. Sie benennen als Hauptfaktor, dass Gesundheitsfachpersonen
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Bedurfnisse von Angehorigen erkennen und nicht nur auf eine Zustimmung zur
Organspende abzielen sollen. Um die Angehorigen zu unterstiitzen, wird beschrieben,
dass akkurate Informationen Uber die Diagnose Hirntod und den Unterschied zum Koma
aufgezeigt werden missen. Ausserdem gehdrt dazu, dass Fragen wahrheitsgemass
beantwortet werden sollen, um eine Vertrauensbasis schaffen zu kénnen und die

Angehorigen bei ihrer Entscheidung zu unterstutzen.

4.7.2 Kritische Wiirdigung von Manzari et al. (2012)

Die prazise Zielsetzung von Manzari et al. (2012) greift nicht direkt relevante Aspekte flr
die Fragestellung dieser Bachelorarbeit auf. Wenige Themen in den Ergebnissen und in
der Diskussion werden jedoch als wesentlich gewertet und kdnnen in diese Bachelorarbeit
integriert werden. Dies umfasst beispielsweise Implikationen fur Gesundheitsfachpersonen
in der Praxis. Es wird keine explizite Forschungsfrage genannt. Die Problemstellung und
der Forschungsbedarf wurden anhand empirischer Literatur erortert. Da menschliches
Erleben untersucht wird, ist das qualitative Studiendesign mit nachfolgender
Inhaltsanalyse passend. Die Stichprobe wurde mittels non-probability Sampling gezogen
und eine Datensattigung konnte erreicht werden. Somit wird angenommen, dass die
Ergebnisse reprasentativ sind und auf die Population der Angehdrigen mit einem
Familienmitglied mit diagnostiziertem Hirntod und der Anfrage zu einer Organspende
ubertragen werden kdnnen. Bei der Stichprobenziehung ist aufgrund von variierenden
Angaben von der Anzahl Teilnehmenden nicht klar nachvollziehbar, wie viele
Teilnehmende und Falle von Patienten und Patientinnen schliesslich inkludiert waren. Eine
Genehmigung der Ethikkomission wurde eingeholt und ein Interessenskonflikt wurde
durch die Forschenden verneint. In der Diskussion werden die Ergebnisse mit empirischer
Literatur verglichen und interpretiert. Limitationen und weiterer Forschungsbedarf werden

keine benannt.

4.7.3 Einschéatzung der Giite von Manzari et al. (2012)

Durch das Begleiten der Studien bei der Datenerhebung mit zwei externen Personen mit
Expertise fur qualitative Forschung konnte die Bestatigung gewahrleistet werden. Die
Zuverlassigkeit wurde gefordert, indem nach jedem Interview eine Transkription und
Inhaltsanalyse erfolgte. Dadurch wurden die Daten regelmassig verglichen, bis eine

Datensattigung bestatigt werden konnte. Die Glaubwurdigkeit wurde durch Triangulation
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von Feldnotizen zur nonverbalen Kommunikation wahrend der Interviews erreicht. Durch
Darlegen von Zitaten der Teilnehmenden in den einzelnen Kategorien kann eine
Ubertragbarkeit gewahrleistet werden. Obwohl keine Implikation fiir weiteren
Forschungsbedarf genannt wird, kann die Studie die Problematik beleuchten und die

Resultate kdnnen als Impuls fir weitere Forschung dienen.

4.8 “Organ Donation Education in the ICU Setting: A Qualitative and Quantitative
Analysis of Family Preferences” von Michetti et al. (2018)

Die amerikanische Studie von Michetti et al., welche 2018 publiziert wurde, verfolgte
dieses Ziel: Es sollen Methoden fur die Edukation beztglich Organspende fur Angehdrige
in Wartezimmern der Intensivstation ermittelt werden. Das Ziel wurde mittels qualitativer
und quantitativer Untersuchungen, einer sogenannten Mixed-Method, umgesetzt. Dazu
wurden semistrukturierte Interviews durchgefihrt, in welchen Kategorien und Variablen
ermittelt wurden, um dann in der nachfolgenden dreiteiligen Umfrage zu inkludieren. So
sollten die Praferenzen zum Erhalten von Informationen Gber die Organspende gesammelt
werden. In der qualitativen Stichprobe wurden zwdlf Angehdrige von Patienten und
Patientinnen inkludiert, welche intubiert auf der Intensivstation hospitalisiert waren.
Angehdrige wurden exkludiert, wenn das behandelnde arztliche Team vermutete, dass der
Tod des Familienmitgliedes innerhalb weniger Tage bevorstand. Ebenfalls war ein
Ausschlusskriterium, wenn ein Gesprach zur Organspende zu erwarten war. So sollte
ausgeschlossen werden, dass die Meinungen der Angehdrigen bezuglich der
Organspende beeinflusst werden konnten. Die erste Phase, die qualitativen Interviews,
beinhaltete die Transkription der Gesprache. Anschliessend wurden die Ergebnisse
codiert und die Analyse fuhrte zu Themen, welche Bedenken, Praferenzen, Einflusse und
allgemeine Missverstandnisse Uber die Organspende beinhalteten. In der zweiten Phase
wurden aufgrund der Interviewergebnisse ein quantitativer Fragebogen mit geschlossenen
Fragen erstellt. Diese Umfrage diente dazu, Hintergrundinformationen tber die
Teilnehmenden, ihren Wissensstand zur Organspende und die Praferenzen zum Erhalt
von Informationen zur Organspende zu sammeln. Fur jedes der drei Elemente der
Umfrage wurden Haufigkeiten und Prozentsatze in der Analyse zusammengefasst. Der
exakte Test nach Fisher wurde genutzt, um die Unabhangigkeit zweier Variablen zu
bewerten. Um die Korrelation zwischen zwei Variablen zu quantifizieren, wurde
Spearman's p verwendet. Fir die Bestimmung der statistischen Signifikanz der

Korrelationskoeffizienten, wurde der Student t-Test angewendet. Die statistische
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Signifikanz wurde mit a = 0.05 bewertet, und alle Tests waren dabei zweiseitig. Zur
Erganzung der nachfolgenden Kapitel zur Studie von Michetti et al. (2018) ist das AICA-
Raster im Anhang H aufgefuhrt.

4.8.1 Ergebnisse von Michetti et al. (2018)

Durch die Analyse der qualitativen Daten liessen sich vier Kategorien formen. Die erste
Kategorie umfasste Motivationen und Entmutigungen zur Organspende. Darin wird
beschrieben, weshalb Teilnehmende einer Organspende zustimmten oder diese
ablehnten. Als Hindernisse einer Organspende wurden diverse Faktoren benannt.
Darunter fallt beispielsweise die mangelnde Aufklarung Gber das Organspendeverfahren,
die Sorge Uber eine weniger gute Behandlung des Familienmitgliedes nach der
Zustimmung und die Befurchtung, dass eine Organspende dem Tod vorausgehen wurde.
Die zweite Kategorie beschreibt Mythen, welche die Angehdrigen Uber den Hirntod und
die Organspende annahmen. Es wird beschrieben, dass Angehdorige eine Organspende
aufgrund von falschen Vorstellungen ablehnten. Dazu gehdérte die Annahme, dass ihr
Familienmitglied von einer Spende ausgeschlossen wurde aufgrund von Alter,
Gesundheitszustand oder Medikamenten. Als zweiter Aspekt wurde genannt, dass die
Angehdrigen annahmen es sei nicht moglich festzustellen, ob jemand «wirklich tot» ist.
Dazu kommt, dass die Teilnehmenden annahmen, der Zustand des Familienmitgliedes
konnte trotz des diagnostizierten Hirntodes reversibel sein.

Die dritte Kategorie stellt die Einflisse Uber die Perspektive zur Organspende dar, wie
beispielsweise die Medien.

Die Praferenzen fur das Erhalten von Informationen zum Hirntod und der Organspende
werden in der vierten Kategorie dargelegt. Die Mehrheit der Teilnehmenden erwahnte,
dass Informationen zu den entsprechenden Themen in Form von Aufklarungsmaterial
beispielsweise im Wartebereich aufgelegt werden sollte. Dabei wurden Broschiren mit
einfacher, nicht-technischer Sprache als Moglichkeit aufgegriffen. Es wird ausgefihrt, wie
wichtig es sei, dass sich die Angehorigen auf diese Informationen einlassen konnen und
die schlechte Prognose oder auch die Diagnose des Hirntodes vorher thematisiert wirden.
Diese Informationen wurden im quantitativen Teil weiter untersucht, und die Analyse der
Daten fuhrten zu den nachfolgenden signifikanten Ergebnissen. Drei von vier
Teilnehmenden waren der Meinung, dass Informationen zur Organspende bezuglich ihrer
Entscheidung Uber Zustimmung oder Ablehnung hilfreich gewesen waren. Die

Praferenzen zur Bereitstellung dieser Informationen variierten zwischen Broschiren im
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Wartezimmer und einer Webseite. Als mdglicher Nachteil von Broschuren im Wartebereich
wird genannt, dass Angehorige die Informationen aktiv suchen mussten und dies
moglicherweise weniger tun. Es wird beschrieben, dass die Organspende erst zum Thema
werden sollte, wenn die Diagnose Hirntod kommuniziert worden sei und Zeit gegeben
wurde, um diese Information setzen zu lassen. In den Ergebnissen dieser Studie wurde
keine signifikante Korrelation zwischen dem subjektiven Empfinden zum Wissensstand
uber den Hirntod und dem tatsachlichen Wissensstand gefunden. Im Vergleich mit
empirischer Literatur beschreiben die Forschenden aber, ein Grossteil von Angehdrigen
meine zu wissen, was der Hirntod bedeutet. Dabei wird berichtet, dass bis zu einem Drittel
der Angehdorigen das Konzept des Hirntodes nicht vollstandig verstehen, und es wird
aufgezeigt, es sei wichtig, dieses Wissensdefizit zu kennen. Das Verstandnis der
Angehdrigen kann die Spenderaten beeinflussen und wurde mit der Zufriedenheit der

Entscheidung in Verbindung gebracht.

4.8.2 Kritische Wiirdigung von Michetti et al. (2018)

Die Studie von Michetti et al. (2018) greift relevante Aspekte fir die Fragestellung dieser
Bachelorarbeit in der Zielsetzung auf. Diese Themen beinhalten die Praferenzen von
Angehdrigen beim Erhalten von Informationen Uber die Organspende. Es wird keine
Fragestellung genannt, das Ziel jedoch klar definiert. Der Forschungsbedarf und die
Problemstellung werden mit empirischer Literatur aufgezeigt. Das Studiendesign der
Mixed Method ermdglicht zuerst eine vertieftere Einsicht in die Problematik und danach
eine genaue Auseinandersetzung mit den gefundenen Kategorien. Die Stichproben des
qualitativen und des quantitativen Teils wurden mittels non-probability Sampling gezogen.
Eine Datensattigung des qualitativen Teils wurde erreicht und so wurden keine weiteren
Teilnehmende rekrutiert. Es wird benannt, dass die Ergebnisse der gesamten Studie flr
Angehdrige von Familienmitgliedern auf der Intensivstation reprasentativ sind. Jedoch
beschreiben die Forschenden, dass die gesammelten Daten sich anders verhalten
konnten, wenn eine Organspende tatsachlich in Frage kdme. Die Datenerhebung und
Analyse beider Ansatze sind prazise beschrieben. Fur diese Studie wurde keine
Genehmigung einer Ethikkomission eingeholt, jedoch wird benannt, dass keine
Interessens- oder ethische Konflikte bestanden. Die Ergebnisse sind unterteilt in einen
qualitativen und quantitativen Teil, welche in der Diskussion zusammengefuhrt werden.
Zitate der Teilnehmenden werden im Fliesstext des qualitativen Teils prasentiert. Die

ubersichtlichen Tabellen mit den Kategorien und der Signifikanz erganzen den
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quantitativen Teil der Ergebnisse. In der Diskussion werden zusatzlich die Ergebnisse
interpretiert und mit empirischer Literatur verglichen. Die Forschenden nennen als
Limitation, dass die Stichprobe mit einem non-probability Sampling gezogen wurde.
Zusatzlich wurden die Teilnehmenden nur inkludiert, wenn sie zum Zeitpunkt der Studie
als Angehorige eines Familienmitgliedes auf der Intensivstation waren. Weiterer

Forschungsbedarf wird genannt.

4.8.3 Einschatzung der Giite des qualitativen Teils von Michetti et al. (2018)

Die Bestatigung ist nicht gewahrleistet, da keine Begleitung durch eine externe Person
stattgefunden hat. Die Zuverlassigkeit wurde gefordert, dadurch dass die Transkriptionen
von einem professionellen Transkriptionsunternehmen durchgefihrt wurden. Ausserdem
entwickelten zwei der Forschenden das Codebuch, und die codierten Daten wurden nach
Unstimmigkeiten durch eine Drittperson des Forschungsteams Uberpruft. Die
Datenanalyse wurde prazise beschrieben. Die Glaubwurdigkeit wurde durch das Erstellen
von Feldnotizen, welche zur Triangulation genutzt wurden, gewabhrleistet. Die
Ubertragbarkeit ist sichergestellt durch das Anreichern der Ergebnisse mit Zitaten. Die
Ergebnisse kénnen fur weitere Forschung genutzt werden, was im quantitativen Teil der

Studie sogleich erfolgt.

4.8.4 Einschéatzung der Giite des quantitativen Teils von Michetti et al. (2018)

Das erste Kriterium nach Bartholomeyczik et al. (2008) ist die Objektivitat. Dadurch, dass
die Teilnehmenden die Problematik selbst nicht erleben und nicht mit der Organspende
konfrontiert wurden, versuchen die Forschenden mdgliche Verzerrungen zu vermindern.
Die Meinung der Teilnehmenden zur Organspende und ihre Bedurfnisse sollten
unabhangig von anderen Einflissen festgehalten werden. Ausserdem erklaren die
Forschenden, unabhangig von anderen Einflissen und Interessenskonflikten zu sein. Das
Studiendesign und das standardisierte Vorgehen bekraftigen die Objektivitat. Der
Ausschluss bestimmter Personengruppen ist ein Nachteil dieser Studie. Die Reliabilitat
oder Zuverlassigkeit wird angezeigt durch die Nennung, ob die Ergebnisse signifikant sind
oder nicht. Die signifikanten Ergebnisse sollten bei einer Wiederholung der Studie durch
andere Forschende reproduzierbar sein. Die Ubertragung auf die Population von
Angehdrigen, die eine Entscheidung bezuglich einer mdglichen Organspende eines

Familienmitgliedes treffen mussen, wird durch die Forschenden als moglicherweise nicht
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reprasentativ beschrieben. Die Zuverlassigkeit wird zusatzlich bekraftigt anhand des

Fragebogens, welcher anhand der Ergebnisse der qualitativen Forschung erstellt wurde.

Die Validitat oder Gultigkeit wird durch das passende Vorgehen zum Forschungsdesign
angezeigt. Die Forschenden haben anhand der qualitativen Ergebnisse Kategorien
ermittelt, die in den Fragebogen eingeflossen sind. Der Fragebogen untersucht den
Wissensstand und die Selbsteinschatzung der Teilnehmenden und misst somit, was die

Forschenden untersuchen wollten.
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5 Diskussion

In diesem Kapitel werden die Resultate aller sieben Studien (Berntzen & Bjark, 2014; De
Groot et al., 2016; Haddow, 2004; Jacoby et al., 2005; Kesselring et al., 2007; Manzari et
al., 2012; Michetti et al., 2018) inhaltlich diskutiert. Die inhaltliche diskursive
Auseinandersetzung wird in die drei Kategorien «Informationsbedarf der Angehdérigeny,
«Abschiednehmen vom Familienmitglied» und «Verhalten des Gesundheitspersonals»
gegliedert. Diese Kategorien haben sich als Schwerpunkte aus der Bearbeitung der
Resultate der inkludierten Studien des Ergebnisteils ergeben. In diesen Kategorien
werden die Studien inhaltlich miteinander verglichen sowie Gemeinsamkeiten und
Unterschiede aufgezeigt. Ebenfalls wird empirische Literatur aus der Einleitung

miteinbezogen. Zum Schluss folgt die Beantwortung der Fragestellung.

5.1 Informationsbedarf der Angehorigen

In allen Studien, die im Ergebnisteil inkludiert wurden, wird der Bedarf von Angehdrigen
nach Informationen wahrend dem gesamten Organspendevorgang aufgezeigt. Dieser
Prozess beginnt bei der Nachricht Uber den kritischen Zustand des Familienmitgliedes bis
hin zum Abschiednehmen. Die Angehdrigen wurden mit Situationen und Fragen
konfrontiert, auf welche sie nicht vorbereitet waren (Knihs et al., 2015). Diese Umstande
konnten beispielsweise aufgrund von insuffizienten Informationen seitens des
Gesundheitspersonals begrindet werden (Kesselring et al., 2007). Dies wird auch bei
Berntzen und Bjgrk (2014) aufgezeigt, indem sich Angehérige Uberrascht dusserten Uber
die Anfrage zur Organspende. Diese Uberraschung kénnte beispielswiese darauf
zurlckzufiihren sein, dass der Hirntod fir Angehdrige nicht sichtbar ist (Kesselring et al.,
2007). Verstandliche, genaue und konsistente Informationen zum Zustand des
Familienmitgliedes wurden als wichtig bewertet (Jacoby et al., 2005), um den Angehorigen
beim Einschatzen dieser Situation zu helfen. Eine realistischere Einschatzung durch die
Angehdrigen kénnte dabei helfen, die Diagnose Hirntod besser zu verstehen, wenn diese
zum Thema wird. Angehdrige beschrieben, dass ihr Familienmitglied noch lebendig wirkte
auf der Intensivstation (Berntzen & Bjark, 2014; Jacoby et al., 2005; Ormod et al., 2005),
was ihnen die Unterscheidung zwischen Hirntod und Koma erschwerte (Berntzen & Bjark,
2014). Unmittelbare Informationsvermittlung ware wichtig gewesen, um diesen
Unterschied besser verstehen zu konnen (Haddow, 2004; Manzari et al., 2012).
Angehdrige in den Studien De Groot et al. (2016) und Haddow (2004) ausserten, es hatte
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ihnen geholfen, bei der Hirntoddiagnostik dabei zu sein, um die Diagnose verstehen zu
konnen. Im klinischen Alltag kann es sein, dass es nicht moglich ist, die Angehorigen in
diesen Prozess miteinzubeziehen. Zusatzlich wurde bei Kesselring et al. (2007) die
Anwesenheit bei diesen Untersuchungen von einigen Angehorigen als traumatisch
beschrieben. Trotzdem kdnnen Gesundheitsfachpersonen, beispielsweise
Pflegefachpersonen, die Diagnostik erklaren, sodass die Angehdrigen die Notwendigkeit
dieser Untersuchungen nachvollziehen konnen. Ebenfalls muss den Angehdrigen
verdeutlicht werden, dass der Hirntod nicht reversibel ist (Manzari et al., 2012; Michetti et
al., 2018), damit sie die Situation realistisch einschatzen kdnnen und um sie
gegebenenfalls auf eine mogliche Anfrage zur Organspende vorzubereiten. Die Anfrage
zur Organspende sollte erst thematisiert werden, nachdem die Diagnose Hirntod gestellt
wurde (Haddow, 2004; Michetti et al., 2018). Viele Angehdrigen bemangelten eine
unzureichende Aufklarung Uber das Organspendeverfahren (Michetti et al., 2018), und so

wird auch hier der Bedarf an verstandlichen Informationen aufgezeigt.

Folglich wird in den im Ergebnisteil inkludierten Studien beschrieben, dass wahrend des
gesamten Prozesses einer moglichen Organspende der kontinuierliche Informationsfluss
vom Gesundheitspersonal zu den Angehdrigen notwendig ist. Diese Informationen sollten
nicht zu technisch sein (De Groot et al., 2016), keine Fachsprache beinhalten und Begriffe
sollten erklart werden (Haddow, 2004). Ausserdem wurde von Angehdrigen benannt, dass
sie sich visuelle Hilfsmittel winschten (Haddow, 2004; Jacoby, 2005), um diese
Informationen zu verstehen, wie beispielsweise eine Broschire (Michetti et al., 2018). Ein
moglicher Nachteil einer Broschiire kdnnte sein, dass aktiv nach diesen Informationen
gesucht werden muss (Michetti et al., 2018). So ware es eine Option, dass
Pflegefachpersonen eine Informationsbroschure in ein Beratungsgesprach miteinbeziehen

wurden.

5.2 Abschiednehmen vom Familienmitglied

Ein weiterer Bereich, in dem Angehdrige von Familienmitgliedern mit diagnostiziertem
Hirntod und einer mdglichen Organspende unterstitzt werden kdnnen, ist der Umgang mit
dem Abschiednehmen. Dieses Thema ist wahrend des gesamten Prozesses prasent,
jedoch noch gegenwartiger nach einer Entscheidung zur Organspende (SAMW, 2019).
Fir diese Entscheidung und den weiteren Prozess ist es fur die Angehorigen wichtig, die

Konsequenzen ihres Beschlusses zu kennen. Hier kdnnen Pflegefachpersonen
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beispielsweise aufzeigen, wie das Abschiednehmen vonstatten gehen kdnnte bei einer
Zustimmung oder Ablehnung der Organspende.

Bei Zustimmung zu einer Organspende haben Angehdrige nicht unbegrenzt Zeit, um sich
von ihrem Familienmitglied zu verabschieden. Die Organe mussen spatestens 72 Stunden
nach der Diagnose Hirntod entnommen werden (SAMW, 2019). Erschwerend ist, dass die
Angehdrigen beim sichtbaren Todeszeitpunkt (Herzstillstand) nicht anwesend sein kénnen
und das Familienmitglied erst nach der Organentnahme wieder sehen kénnen (Berntzen &
Bjark, 2014; Haddow, 2004; Kesselring et al., 2007). Im Gegenzug ist bei der Ablehnung
der Organspende keine Zeitbegrenzung zum Abschiednehmen gegeben, was von
Angehdrigen als positiv erlebt wurde (Berntzen & Bjerk, 2014; Haddow, 2004; Jacoby et
al., 2005). Beim sichtbaren Todeszeitpunkt (Herzstillstand) konnen die Angehdrigen dabei
sein, jedoch muss auch eine Entscheidung getroffen werden, wann die

Beatmungsmaschine abgestellt wird (Haddow, 2004).

5.3 Verhalten des Gesundheitspersonals

Nicht nur beim Abschiednehmen kdnnen Pflegefachpersonen die Angehdrigen
unterstitzen, sondern auch im Umgang mit der Situation. So kann ihnen beispielsweise
empfohlen werden, wahrend des gesamten Prozesses eine nahestehende Person dabei
zu haben. Diese kénnen den Angehorigen helfen, die Situation zu verstehen, die
Informationen zu vermitteln oder zu Ubersetzen (Jacoby et al., 2005). Organzentriertes
Verhalten der Gesundheitsfachpersonen wurde als sehr negativ beschrieben (Kesselring
et al., 2007). So sollten Gesundheitsfachpersonen darauf achten, nicht auf eine
Zustimmung zur Organspende abzuzielen, sondern die Bedurfnisse der Angehérigen
wahrzunehmen und diese nach Moglichkeit zu erfullen. Das Verhalten von
Gesundheitsfachpersonen kann eine emotionale Unterstitzung darstellen, die vermeiden
hilft, dass sich die Angehdorigen im Stich gelassen fuhlen (De Groot et al., 2016; Haddow,
2004; Manzari et al., 2012). Angehorige beschrieben, dass sie sich unterstitzt flhlten,
wenn sich das Gesundheitspersonal personenzentriert verhalten hatte (Kesselring et al.,
2007). Ebenfalls unterstitzend nahmen die Angehoérigen wahr, wenn die Umgebung
gestaltet wurde. Moglichkeiten hierfir sind beispielsweise dimmbares Licht, Musik,
bequeme Mobel und das Einkleiden des verstorbenen Familienmitgliedes in eigene
Kleider (Berntzen & Bjark, 2014; Jacoby et al., 2005).
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5.4 Beantwortung der Fragestellung

Die Fragestellung, «Was sagt die Literatur zu pflegerischen Interventionen, um
Angehdrige im Entscheidungsprozess einer mdglichen Organspende eines
Familienmitgliedes mit diagnostiziertem Hirntod zu unterstiitzen?», konnte durch die
Verbindung der Ergebnisse der inkludierten Studien (Berntzen & Bjgrk, 2014; De Groot et
al., 2016; Haddow, 2004; Jacoby et al., 2005; Kesselring et al., 2007; Manzari et al., 2012;
Michetti et al., 2018) beantwortet werden. Durch das Erkennen der Bedurfnisse der
Angehdarigen von Familienmitgliedern mit diagnostizieren Hirntod und der Frage einer
moglichen Organspende konnten drei Bereiche fur pflegerische Interventionen abgeleitet
werden. Diese drei miteinander verknupften Bereiche umfassen «Informationsbedarf der
Angehdrigeny», «Abschiednehmen vom Familienmitglied» und «Verhalten des
Gesundheitspersonales». Aufgrund der zahlreichen Nennungen, dass die Angehdrigen
insuffiziente Informationen erhalten haben, scheint die wichtigste pflegerische Intervention
zu sein, diesen Informationsfluss zu optimieren. Die notwendigen Informationen umfassen
vor allem, die Diagnose Hirntod in Abgrenzung zum Koma aufzuzeigen sowie die
Konsequenzen der Entscheidung bezlglich der Organspende. Die Vermittlung von
Informationen per se wurden von Angehdorigen als eine emotionale Unterstutzung

wahrgenommen und die personenzentrierte Haltung akzentuierte dies.
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6 Theorie-Praxis-Transfer

Damit die Angehdrigen im gesamten Prozess durch die Gesundheitsfachpersonen
unterstitzt werden kénnen, ist der Beziehungsaufbau essenziell. Dies wird beispielsweise
im Beratungsprozess nach Hummel-Gaatz und Doll (2006) als erster Schritt beschrieben
und ware somit auch naétig fur die Informationstbermittiung an Angehdrige. Die Art und
Weise, wie die Informationen von Gesundheitsfachpersonen vermittelt werden, spielt fir
die Angehdrigen wahrend des ganzen Prozesses eine entscheidende Rolle (Haddow,
2004). Ein Teil der Unterstitzung der Angehérigen kénnte somit eine einfihlsame
Kommunikation mit verstandlichen Erklarungen umfassen (Jacoby et al., 2005; Kentish-
Barnes et al., 2019). Diese Intervention kann beispielsweise von Pflegefachpersonen
mittels des Modells von Rogers (1983, zitiert nach Wingchen, 2006) der
personenzentrierten Gesprachsfihrung durchgefiihrt werden. In diesem Kapitel wird eine
der pflegerischen Interventionen dargestellt — die Beratung anhand einer
Informationsbroschire Uber den Hirntod. Diese Intervention ist von den Ergebnissen der

Studien, welche im Ergebnisteil inkludiert wurden, abgeleitet.

Die drei Aspekte Kongruenz, Empathie und Wertschatzung der personenzentrierten
Gesprachsfuhrung nach Rogers (1983, zitiert nach Wingchen, 2006) ermdglichen eine
wirksame Beratung von Angehorigen in dieser Situation. Dieser personenzentrierte Ansatz
kann spezifisch in Beratungssituationen genutzt werden. Jedoch kann diese Art von
Gesprachsfuhrung auch eine Grundhaltung in der Kommunikation mit Patienten und
Patientinnen und ihren Angehdérigen darstellen.

Mittels Empathie soll versucht werden, die Erlebniswelt der Gefuhle und Verhaltensweisen
der Angehdrigen zu erfassen und in einem ersten Schritt zu spiegeln. So zeigt man den
Angehdrigen, dass man sie in ihrer Situation wahrnimmt und sie gehort werden. In einem
zweiten Schritt soll auf das Gesagte der Angehoérigen Bezug genommen werden (Elzer &
Sciborski, 2007). Im Sinne einer Beratung konnte man den Angehorigen dieses
Informationsgesprach anbieten, aber den Angehdrigen mit Akzeptanz begegnen, wenn sie
dies nicht annehmen mochten. Akzeptanz ist eine Form der Wertschatzung. Den
Angehdrigen soll auf eine Art und Weise begegnet werden, in welcher ihnen keine
Wertvorstellungen aufgedrangt und keine direkten Ratschlage erteilt werden (Elzer &
Sciborski, 2007). Im Falle der Beratung kann Wertschatzung damit gezeigt werden, dass
die Pflegefachperson sich Zeit nimmt, auf die Angehorigen einzugehen. Die Kongruenz

oder Echtheit beinhaltet, dass die Pflegefachperson in Ubereinstimmung mit sich selbst ist
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und sich im Gesprach nicht verstellt. So sollte das Ausgesprochene auch mit der
nonverbalen Kommunikation wie Mimik, Gestik und Kdérperhaltung, Gbereinstimmen. Ziel
der Kongruenz ist, eine Vertrauensbasis mit den Angehorigen zu schaffen (Elzer &
Sciborski, 2007). Im Gesprach ist auch darauf zu achten, dass die Pflegefachperson ihre
Gefuhle und Haltung nicht unreflektiert wiedergibt (Sauter et al., 2018). Die Beratung in
dieser Situation sollte méglichst neutral erfolgen, damit keine Beeinflussung der

Angehdrigen bezuglich der Entscheidung einer moglichen Organspende entsteht.

Aus der personenzentrierten Gesprachsfuhrung resultierend folgt der Beratungsprozess
nach Hummel-Gaatz und Doll (2006). Der Beratungsprozess wird anhand einer
Informationsbroschure Uber den Hirntod, dargestellt in der Abbildung 5, aufgezeigt. Den
Angehdrigen wird die Option der Beratung angeboten und diese nur nach Einverstandnis
durchgefuhrt.

Die erste Phase ist durch den Beziehungsaufbau und dem Entwickeln einer
Vertrauensbasis gepragt. Diese Phase kann bereits durch die Haltung der
personenzentrierten Gesprachsfihrung ermoglicht worden sein. In der zweiten Phase wird
der Beratungsbedarf erfasst. Dabei wird der Wissensstand der Angehdrigen Uber den
Hirntod und das Koma ermittelt. Anhand des ermittelten Informationsbedarfs wird ein
entsprechendes Beratungsziel festgelegt. So konnen die Angehdrigen bei ihrem jetzigen
Informationsstand abgeholt werden. Die Zielformulierung bezlglich der Beratung ist
individuell. Verallgemeinert kdnnte ein Ziel sein, dass Angehdrige Uber Hirntod,
Hirntoddiagnostik und das Koma informiert werden. Anhand dieser Informationen kdnnte
ihnen ermdglicht werden, eine differenzierte und wissensbasierte Entscheidung bezlglich
einer moglichen Organspende zu treffen. In der vierten Phase werden Losungen
entwickelt. Eine mogliche Losung zum Erreichen dieses verallgemeinerten Zieles ist die
Erlduterung der Informationsbroschire. Dabei kdnnen - sofern von den Angehdrigen
gewunscht - fachliche Erganzungen seitens Pflegefachperson angebracht werden. Die
Informationsbroschire wird den Angehdrigen Uberlassen, sodass sie die Informationen
selbst nochmals nachlesen konnen. Die Angehoérigen werden ebenfalls darauf
hingewiesen, dass sie sich an die Pflegefachpersonen wenden konnen, falls weitere
Fragen auftauchen. Die funfte Phase umfasst die Reflexion des Beratungsprozesses. Die
Pflegefachperson sollte sich bei den Angehdrigen erkundigen, ob sie die Informationen
aus der Broschure verstanden haben und ob alle Fragen geklart wurden. Falls die

Angehdrigen die Informationen nicht verstanden haben, sollte ein erneutes Gesprach
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angeboten werden. Die letzte Phase beinhaltet das Ende der Beratung. Diese Phase ist

abgeschlossen, wenn alle Fragen geklart sind und das Wissensdefizit verringert werden

konnte. Ebenfalls kann die Beratung beendet werden, wenn die Angehdrigen diese nicht

mehr winschen.

Abbildung 5

Informationsbroschlire fiir Angehérige (ber den Hirntod

| :ﬁz.fi‘."nGesundheit
aw

Hirntod

Eine Informationsbroschure fur
Angehdrige
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Lieber Leser,
Liebe Leserin

Wenn Sie diese Broschure in den Handen halten,
haben Sie jemand Nahestehen verloren.

Die Diagnose Hirntod kommt oft plétzlich und kann
schockieren. Die Situation kann von Ungewissheit,
Trauer, Angst oder auch Wut gepragt sein. Es ist
eine Zeit, in der Sie als Angehorige viele Fragen
haben kénnen und Unterstltzung brauchen.

Die Informationen in dieser Broschire sollen Sie im
Umgang mit der Diagnose Hirntod unterstutzen.
Beschrieben werden der Hirntod, die
Untersuchungen zum Hirntod und das Koma.

Wir hoffen, dass die Broschire zu Ihrem
Verstandnis beitragen kann. Mit Ihren Fragen
konnen Sie sich an das Behandlungsteam wenden.
Lassen Sie sich auch von Menschen aus Ihrem
Umfeld unterstutzen.

Fuchs Janine, Mannchen Salome

Was ist der Hirntod?

Das Gehirn steuert sehr viele Funktionen in unserem
Korper. Falls im Gehirn etwas krankhaftes passiert,
kann es nicht mit genugend Blut versorgt werden. Zu
diesen krankhaften Ereignissen gehéren zum Beispiel
Blutungen oder eine Verletzung im Gehirn." Wenn
kein Blut zum Gehirn gelangt, sterben die Zellen des
Gehirnes ab. Das fuhrt zu einem nicht heilbarem
Ausfall der Gehirnfunktionen. Ohne Unterstlitzung
wurde das Herz zu einem Stillstand kommen. Die
Person ist dann hirntot und das Gehirn ist nicht
mehr durchblutet.

Zu dieser Unterstutzung gehort zum Beispiel eine
Maschine, welche die Atmung Ubernimmt. Wegen
dieser Beatmungsmaschine kann es sein, dass der
Mensch noch lebendig aussieht. Der Brustkorb hebt
sich und die Hautfarbe ist rosig. Auch wenn die
Maschinen Funktionen fur den Korper Ubernehmen,
ist die Person nicht mehr lebensfahig.?

gesundes, nicht mehr
durchblutetes Gehirn durchblutetes Gehirn
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Wie wird der Hirntod
festgestellt?

Damit eine Diagnose gestellt werden kann,
werden unterschiedliche Tests durchgefihrt.
Der Abschluss dieser Untersuchungen und
Erflllen der Kriterien wird als Zeitpunkt des
Todes festgelegt. Die Untersuchungen werden
durch zwei Arzte oder Arztinnen begleitet. Zu
den Tests gehdren bildgebende Verfahren
und die Kontrolle von diversen Reflexen.
Reflexe sind nicht beeinflussbare Reaktionen
auf einen Ausloser der Umwelt. Beispielsweise
schliessen wir die Augen, wenn ein
Gegenstand nahe ans Auge kommt.

Bei den Untersuchungen zum Hirntod
werden beispielsweise diese Reflexe
gepruft:

e Schliessen des Auges, wenn der weisse

Teil des Auges berhrt wird @ s ; :r

¢ Verkleinern der Pupillen, wenn die
Augen mit einer Taschenlampe

untersucht werden &
e Person zeigt keine Reaktion auf

Schmerz bei Kneifen der Haut

e Person kann ohne die i
Beatmungsmaschine nicht atmen ' X
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Was ist das Koma?

Im Unterschied zum Hirntod besteht beim Koma die
Moglichkeit, dass die Person wieder aufwachen kann. Das
Koma ist eine lange tiefe Bewusstlosigkeit und kann
verschiedene Ursachen haben. Dazu gehoren beispielsweise:

e Erkrankungen des Gehirnes

e Vergiftungen durch Drogen

e Medikamente3
Wenn Medikamente das Koma ausldsen, kann das von den
Arzten und Arztinnen gewollt sein. Das kann beispielsweise bei
Operationen der Fall sein. Oder auch, wenn das Gehirn sich
erholen soll.

Was ist der Unterschied zwischen
dem Koma und dem Hirntod?

Bei dem Koma und dem Hirntod wirkt
die Person schlafend. Trotzdem gibt es
einen wichtigen Unterschied zwischen
diesen Zustanden. Aus dem Koma kann
die Person wieder aufwachen, weil das
Gehirn noch durchblutet wird. Bei dem
Hirntod wird das Gehirn nicht mehr
durchblutet, die Person ist klinisch tot
und kann nicht mehr aufwachen.
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7 Limitationen der Bachelorarbeit
In diesem Kapitel werden Starken und Schwachen dieser Bachelorarbeit dargelegt.

Als Schwache kann der begrenzte Umfang dieser Bachelorarbeit genannt werden, da
lediglich eine systematisierte und keine systematische Literaturrecherche durchgefihrt
wurde. So kdnnten Studien, welche fur dieses Thema relevant gewesen waren,
unwissentlich exkludiert worden sein. Ausserdem sind alle Studien in Englisch verfasst,
was zu Fehlern in der Ubersetzung und in der Interpretation gefiihrt haben kénnte. Die
Lander, woher die Studien stammen, waren kein Ausschlusskriterium, was zu moéglichen
Verzerrungen aufgrund von anderen Kulturen und Religionen gefuhrt haben kdnnte. Die
Transplantationsgesetze und der Organspendeprozess sind in den verschiedenen
Landern unterschiedlich und so ist unklar, ob Angehdrige in der Schweiz anderen
Unterstltzungsbedarf haben kénnten. Eine weitere Limitation stellt dar, dass einige
Studien Faktoren erheben, welche die Zustimmung zu Organspenden erhdhen sollen.
Zusatzlich werden in den meisten Studien ,Health Professionals® erwahnt und somit

wurden nicht nur die Berufsgruppe der Pflege inkludiert.

Diese Bachelorarbeit hat anderseits auch einige Starken. Dazu gehort, dass die Thematik
der Organspende durch die politische Auseinandersetzung eine hohe Aktualitat aufweist.
Die Ergebnisse der sieben inkludierten Studien ergénzen sich gegenseitig und machen
auf ein Defizit in der Informationstibermittlung seitens Gesundheitsfachpersonen
aufmerksam. Dieser Unterstutzungsbedarf konnte durch die Informationsbroschire zum

Thema Hirntod praxisorientiert verbessert werden.
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8 Schlussfolgerung

Wenn ein Familienmitglied mit einem Hirntod diagnostiziert wird und zu Lebzeiten keinen
Willen bezuglich einer Organspende geaussert hat, missen die nachsten Angehdrigen
diese Entscheidung tbernehmen. Die Konfrontation mit einer solchen Situation kann eine
Belastung fur das gesamte Familiensystem darstellen. Daher ist es wichtig, die

Angehorigen in diesem Prozess zu unterstutzen.

In dieser Bachelorarbeit wurden die drei Bereiche «Informationsbedarf der Angehdrigeny,
«Abschiednehmen vom Familienmitglied» und «Verhalten des Gesundheitspersonals»
untersucht. Es werden pflegerische Interventionen dargestellt, um Angehdrige von
Familienmitgliedern mit diagnostiziertem Hirntod wahrend des Entscheidungsprozesses
einer moglichen Organspende zu unterstutzen. Das wichtigste Resultat ist das Erkennen
des Bedurfnisses der Angehdrigen, dass sie Informationen zum gesamten Prozess
erhalten mochten.

Insbesondere die Diagnose Hirntod und die Abgrenzung zum Koma scheint ein grosses
Wissensdefizit darzustellen. Eine pflegerische Intervention, um diesen Mangel an Wissen
zu verbessern, ist die Beratung mittels einer Informationsbroschure tber den Hirntod.
Weitere Forschung ist nétig, um die Wirksamkeit der Beratungsintervention mittels der
vorgelegten Informationsbroschure auf den Unterstitzungsbedarf der Angehdrigen zu

untersuchen.
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Anhang A Suchverlauf der Datenbankrecherche

Datenbankrecherche CINAHL Complete

Search modes -
Boolean /Phrase

# Query Limits / Expanders  Results

S1  (brain death or brain dead or brain stem death or brain stem Limiters — 3
dead or brain damage or brain injuries) AND (organ published date
donation or organ transplantation or organ donor) AND 20000101-

(family or families or relatives or family members or family 20211231
member) AND (nurse or nurses or nursing or nursing staff Expanders - Apply
or health care professional or registered nurse) AND (best equivalent
practice or intervention or implementation or management subjects

or treatment or supportive or strategies) AND (decision Search modes —
making or decision-making or decision making process or Boolean /Phrase
decision-making process or decision-making model) AND

(intensive care unit or icu or critical care unit)

S2 (brain death or brain dead or brain stem death or brain stem Limiters — 9
dead or brain damage or brain injuries) AND (organ published date
donation or organ transplantation or organ donor) AND 20000101-

(family or families or relatives or family members or family 20211231
member) AND (best practice or intervention or Expanders - Apply
implementation or management or treatment or supportive equivalent

or strategies) AND (decision making or decision-making or subjects
decision making process or decision-making process or Search modes -
decision-making model) AND (intensive care unit or icu or Boolean /Phrase
critical care unit)

(brain death or brain dead or brain stem death or brain stem Limiters — 66
dead or brain damage or brain injuries) AND (best practice published date
or intervention or implementation or management or 20000101-
treatment or supportive or strategies) AND (decision 20211231
making or decision-making or decision making process or Expanders - Apply
decision-making process or decision-making model) AND equivalent
(intensive care unit or icu or critical care unit) subjects

Search modes -
Boolean /Phrase

(brain death or brain dead or brain stem death or brain stem Limiters — 126
dead or brain damage or brain injuries) AND (organ published date
donation or organ transplantation or organ donor) AND 20000101-
(family or families or relatives or family members or family 20211231
member) AND (decision making or decision-making or Expanders - Apply
decision making process or decision-making process or equivalent
decision-making model) subjects

Total: 204 Treffer
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Datenbankrecherche MEDLINE

# Query Limits Results

1 (decision making or decision-making or decision making process or Limit 28
decision-making process).af AND (organ don* or organ yr="20
transplantation).af AND (best practice or intervention® or 00 -
implementation or management or treatment or support* or 2021
strategies).af AND fam™* or family member* or family centered care
or family centered or caregiver* or relative* or sibling*).af AND
(Brain Death/co, di, dg or brain stem dea* or brain injur*).af

2 (decision making or decision-making or decision making process or Limit 12
decision-making process).af AND (organ don* or organ yr="20
transplantation).af AND (nurs* intervention* or nurs* or health care 00 -
professional or registered nurse or caregiver).af AND (best practice 2021
or intervention® or implementation or management or treatment or
support® or strategies).af AND (Brain Death/co, di, dg or brain stem
dea* or brain injur*).af

3 (decision making or decision-making or decision making process or Limit 57
decision-making process).af AND (organ don* or organ yr="20
transplantation).af AND (Brain Death/co, di, dg or brain stem dea* 00 -
or brain injur*).af 2021”7

4 (decision making or decision-making or decision making process or Limit 5
decision-making process).af AND (organ don* or organ yr="20
transplantation).af AND (nurs* intervention* or nurs* or health care 00 -
professional or registered nurse or caregiver).af AND (best practice 2021”
or intervention* or implementation or management or treatment or
support* or strategies).af AND (intensive care unit or icu or critical
care unit).af. AND (Brain Death/co, di, dg or brain stem dea* or
brain injur*).af

5 (decision making or decision-making or decision making process or Limit 107
decision-making process).af AND (organ don* or organ yr="20
transplantation).af AND (nurs* intervention* or nurs* or health care 00 -
professional or registered nurse or caregiver).af AND (best practice 2021

or intervention* or implementation or management or treatment or
support* or strategies).af AND (fam* or family member* or family
centered care or family centered or caregiver* or relative* or
sibling*).af.

Total: 209 Treffer
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Anhang B: AICA Raster der Studie Berntzen und Bjork (2014)

Zusammenfassung der Studie Berntzen und Bjark (2014)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die norwegische Studie von
Berntzen und Bjaerk, welche
2014 publiziert wurde, hatte
dieses Ziel:

Es sollten die Erlebnisse
\von norwegischen
Spendefamilien wahrend
dem Organspendeprozess
und nach dem Hirntod
untersucht werden.

So sollte ein erweitertes
\Wissen flr die Angehorigen
entstehen und die Qualitat
der Betreuung dieser
IAngehorigen erhohen.

Es wurden drei
Fragestellungen formuliert:
Inwieweit sind die
norwegischen
Spenderfamilien Gber
den Prozess der
Organspende bewusst,
wenn sie ihre
Zustimmung geben?
Wie erleben die
Familien den Abschied
vom Verstorbenen in
einer
Organspendesituation?
Inwieweit wurde eine
Nachbetreuung durch
das Krankenhaus nach
der Spende angeboten

Die Studie weist einen qualitativen,
explorativen Ansatz auf, welcher mit
semistrukturierten Einzel- und
Familieninterviews Daten erhoben hat.

Die Auswahl der Teilnehmenden wurde
anhand von folgenden Kriterien
gemacht: Einwilligung der Organspende
eines Familienmitgliedes in den letzten 6
Monaten des Jahres 2009 und
Anwesenheit des
Organspendeprozesses.

Die Stichprobe bestand aus 20
Angehorigen von 13 verschiedenen
Organspendesituationen. Die
Teilnehmenden hatten verschiedene
Beziehungen zu den Patienten oder
Patientinnen: Ehepartner oder -
Partnerin, Eltern, Geschwister, Kinder
und Enkelkinder.

Es wurden 10 Einzelinterviews und drei
Interviews mit Familien im Zeitraum von
16 bis 22 Monate nach der
Organspende durchgefihrt.

Wahrend den Interviews wurden
Feldnotizen angefertigt und
Beobachtungen zu den Teilnehmenden
festgehalten. Diese wurden am Ende
des Interviews mit den Teilnehmenden
besprochen und gebeten die Aussagen
zu bestatigen oder zu korrigieren. Diese
Interviews wurden transkribiert und die

Daten wurden inhaltlich analysiert.

Das erste Thema bezieht sich auf das Erleben der
Angehdrigen nach Zustimmung zur Organspende.
Obwohl die Forschenden diesen Aspekt primar nicht
untersuchen wollten, haben alle Teilnehmenden davon
erzahlt. Der Prozess der Entscheidungsfindung hatte
einen Einfluss auf den gesamten Organspendeprozess.
VVom Gesundheitspersonal wurde keine suffizienten
Informationen an die Angehdrigen vermittelt, sodass die
Anfrage zur Organspende als Uberraschend erlebt
wurde. Diese Uberraschung war fir die Teilnehmenden
zurlckzufiihren, dass das Familienmitglied nicht als tot
(hirntot) wahrgenommen wurde. Dazu kommt, dass die
Diagnose Hirntod als nicht fassbar beschrieben wurde
und sie dies nicht differenziert von einem komattsen
Zustand unterscheiden konnten.

Das zweite Thema der Ergebnisse ist das Verstehen
des Spendevorgangs. Dieser wurde von den
Teilnehmenden als komplex und verwirrend
beschrieben. Sie dusserten, es ware fir sie wichtig
gewesen die Situation zuerst zu verstehen, bevor man
um eine Entscheidung bittet. Die Teilnehmenden haben
hervorgehoben, dass das Familienmitglied aufgrund der
rosigen Hautfarbe, den Atemhebungen und der Warme
der Haut als noch lebendig gewirkt hat. Weil die
Kommunikation bezlglich dieser Aspekte fur sie gefehlt
hatte, ausserten sie dann auch Probleme mit dem
Verstandnis des Spendeprozesses und eine gewisse
Skepsis. Nach Zustimmung zur Organspende erwahnten
sie Besorgnis darlber, dass das Familienmitglied bei der
Organentnahme leiden konnte.

Die dritte Thematik zeigt den Aspekt des

Zusammenseins mit dem Familienmitglied und dem

In der Diskussion interpretierten die
Forschenden die gefundenen
Ergebnisse ihrer Studie mit
empirischer Literatur und beurteilten
ihre Ergebnisse. Hier wird nochmals
unterstrichen, dass die Angehorigen
emotional belastet sind, zusatzlich zu
dem Verlust ihres Familienmitgliedes.
Die Forschenden weisen auf die
Wichtigkeit von Informationen und
dem Verstandnis der Situation hin.
Besonders die des Verstandnisses
der Diagnose Hirntod und der
Unterscheidung zum komatésen
Zustand wird mit empirischer Literatur
nochmals unterstrichen.

Das Abschiednehmen ist fur die
Angehdrigen ein wichtiges Thema
und kann vom Gesundheitspersonal
unterstitzt werden, indem sie helfen,
einen Ubergang vom Leben in den
Tod zu markieren und die Umgebung
zu gestalten. Beispielsweise mit
Lichter dimmen, Kerzen anztinden,
symbolische wichtige Gegenstande
des Familienmitgliedes
miteinbeziehen. Dies wurde als
einpradgsam beschrieben und dass es
zur Verséhnung der Situation
beitragen kann.

Die Forschenden beschreiben eine
Implikation firr zukinftige Forschung.
Dabei soll ein Vergleich der
emotionalen Belastung, welche
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und wie wurde die Die Analyse nach Kvale und Brikmann |Erleben des Abschiednehmens auf. Die Teilnehmenden [Angehdrige von Spendern oder

Nachsorge von (2009) fuhrte schliesslich zu vier beschrieben, dass sie es sehr geschatzt haben, dass  |Spenderinnen erfahren, mit anderen
denjenigen, denen sie |Kategorien, in welchen die Ergebnisse |ihnen nach der Zustimmung Zeit gegeben wurde, um  |Angehdrigen, die sich in einer
angeboten wurde, mit Zitaten der Teilnehmenden sich vom Familienmitglied ohne Eile verabschieden zu [Situation am Lebensende befinden, in
empfunden? prasentiert werden. kdénnen. Ein férderlicher Faktor des Abschiednehmens |(der eine Spende nicht in Frage

wurde durch die Umgebungsgestaltung genannt, wie kommt, stattfinden.
beispielsweise das Tragen eigener Kleidung des
Familienmitgliedes und Musik laufen lassen. Als
Herausforderung wurde benannt, dass der Mensch
lebendig wirkend zur Organentnahme gebracht wird und
als leblos wirkender Kérper endet. Dies konnte jedoch
auch als Bestatigung des Todes angesehen werden.

Der letzte Aspekt beschreibt die Erfahrung von
Bedeutung und Akzeptanz einer Organspende. Der
Gedanke, dass durch die Organspende eines oder
mehrere Leben gerettet werden kdnnen, wurde durch
einige Teilnehmenden als hilfreich beschrieben.
Akzeptanz der Situation wurde unterstitzt durch
Folgegesprache mit Gesundheitsfachpersonen, positive
Erwahnung der Organspende in Medien,
Dankensschreiben des Krankenhausvorstandes und in
mehreren Fallen auch Bestatigung der Verwendung der
gespendeten Organe.
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Wirdigung der Studie Berntzen und Bjark (2014)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die Studie von Berntzen und Bjgrk (2014)
greift relevante Aspekte fiir die Fragestellung
fur die Bachelorarbeit in ihrer Zielsetzung
klar auf. Diese relevanten Aspekte umfassen
die Bedurfnisse der Angehorigen im
Organspendeprozess zu kennen und die
pflegerische Betreuung dementsprechend
anzupassen. Neben dem Ziel der Studie
formulierten die Forschenden drei
Fragestellungen, welche sie mit den
Ergebnissen der Studie beantworten. In der
Einleitung der Studie wird im norwegischen
und internationalen Kontext die
Problemstellung aufgezeigt und mit
empirischer Literatur gestutzt. Durch die
Erganzung mit theoretischem Hintergrund
zeigen sie die Relevanz fir den
Forschungsbedarf auf.

Die Studie ist im EMED-Format gegliedert und
Ubersichtlich. Das Studiendesign ist explorativ,
welches sinnvoll erscheint, weil dadurch Einsicht
und Verstandnis in das Phanomen ermdglicht wird.
Die Stichprobe wurde durch ein non-probability
Sampling gezogen. Es wird angenommen, dass die
Ergebnisse auf dieselbe Population Ubertragen
werden kann. Die Stichprobengrdsse war grésser
als erwartet und eine Datensattigung wurde
erreicht. Bei einem explorativen Ansatz ist das
Interview mit einer Transkription und Inhaltsanalyse
eine angemessene Vorgehensweise fur die
Datenerhebung. Eine Genehmigung der
Ethikkomission wurde eingeholt und eine
Anonymisierung der Teilnehmenden wurde
vorgenommen, damit keine Rickverfolgung méglich
ist. Ausserdem wird betont, dass keine Beziehung
sowie ein Interessenskonflikt zwischen den
Forschenden und den Teilnehmenden bestanden

hat.

Die Ergebnisse sind
Ubersichtlich in Themen
gegliedert und mit Zitaten
der Teilnehmenden
unterstrichen.

Die Reichhaltigkeit der
Daten ist dargestellt und es
werden prazise Ergebnisse
benannt. Das Phdnomen
der Organspende bei
Patienten oder Patientinnen
ohne Registrierung
bezlglich der Organspende
wird beleuchtet.

In der Diskussion werden diese
Ergebnisse interpretiert und mit
empirischer Literatur verglichen. So
wird die Zielsetzung erreicht und die
drei Forschungsfragen kénnen
beantwortet werden. Eine mdgliche
Limitation wird genannt und weiterer
Forschungsbedarf sowie
Implikationen werden benannt.

Gute/ Evidenzlage der Studie Berntzen und Bjgrk (2014)

Die Bestatigung, welche zur Beurteilung der Glte der Studiendurchfihrung dient, ist nicht gewahrleistet. Es wird nicht beschrieben,

dass die Studie durch eine externe Person begleitet wurde im Rahmen eines Audits oder einer Rechnungsprufung. Die Zuverlassigkeit

ist in der Datenerhebung geférdert worden dadurch, dass Interviews zusammengefasst wurden und die Aussagen mit den

Teilnehmenden nochmals besprochen wurden («member checking»). In der Datenanalyse wurde die Zuverlassigkeit gefordert, indem

jeder Schritt klar erklart wird und alle Schritte mit der Zweitforschenden besprochen worden sind. Die analytischen Entscheide sind fur

die Lesenden nicht Uberprifbar. Die Datenanalyse und -ergebnisse wurden nicht durch ein externes Gremium Uberpruft. Durch die

Triangulation wurden Beobachtungen von Gestiken wahrend dem Interview mit den erhobenen Daten kombiniert. Dadurch kann die

Glaubwdrdigkeit bekraftigt werden. Auch das Besprechen der Ergebnisse mit den Teilnehmenden hat einen Einfluss auf die
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Glaubwidrdigkeit. Mittels der Darstellung der Ergebnisse in den vier Themenbereichen mit passenden Zitaten ist auch die
Ubertragbarkeit gut nachvollziehbar. Die Resultate kdnnten als Basis fiir weitere Forschung des Phanomens dienen. Das Evidenzlevel

nach DiCenso et al. (2009) ist auf der niedrigsten Stufe (Level 6) mit dem qualitativen Ansatz und den Interviews angesiedelt.
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Anhang C: AICA Raster der Studie De Groot et al. (2016)

Zusammenfassung der Studie De Groot et al. (2016)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Nur 44% der erwachsenen
Bevdlkerung der
Niederlande ist in das
nationale Spenderegister
eingetragen. Es wird davon
ausgegangen, dass viele
Organspenden abgelehnt
werden, weil die Praferenz
beziglich einer Spende nicht
bekannt ist.

De Groot et al. publizierte
ihre niederlandische Studie
im Jahr 2016. Mit ihrer
Forschung verfolgten sie das
Ziel, die Schlusselfaktoren
fur den
Entscheidungsprozess von
einer Organspende aus
Sicht der
Familienangehorigen zu
ermitteln, wenn keine
Spenderegistrierung vorliegt.

Die Studie weist einen qualitativen Ansatz
auf, durch welchen mit ausfihrlichen und
personlichen Interviews Daten gesammelt
wurden.

Die Stichprobe wurde aus den
Teilnehmenden einer bereits
durchgefiihrten Studie gezogen, wobei 14
von 22 Fallsituationen inkludiert. Zu den 14
Fallen wurden 23 Angehodrige interviewt,
sechs Einzelinterviews, sieben
Paarinterviews und ein Dreierinterview.
Nebst den Interviews wurde ein Brief von
einer teilnehmenden Person eingeschickt,
um seine bzw. ihre Sichtweise
einzubringen.

VVon den 14 Fallen wussten sieben
Familien die informellen Wiinsche des
Familienmitgliedes anderen sieben
Familien nicht.

Exkludiert von der Stichprobe wurden die
Teilnehmenden der vorhergehenden
Studie, welche einer Organspende
zugestimmt hatten.

Die Interviews wurden durchschnittlich
dreieinhalb Monate nach der Anfrage zur
Organspende durchgefihrt. Alle Interviews
wurden durch eine assistierende Person
transkribiert und die Daten wurden
inhaltlich analysiert mit Atlas.ti 6.2.28.

Die Zusammenfassung der Daten wurde
mittels eines Telefongespraches mit den
Teilnehmenden nochmals Uberpriift.

Die Ergebnisse wurden in drei Themen aufgeteilt und
mit Zitaten der Teilnehmenden in Tabellen erganzt.
Das erste der drei Themen betrifft Faktoren des
Gesundheitssystems. Ein Aspekt dieses Themas
greift auf, dass die Angehdrigen wenig Zeit von der
Diagnose Hirntod bis zur Anfrage zur Organspende
hatten. Sie beschrieben teilweise lberrascht
gewesen zu sein, sich unter Zeitdruck gefihlt zu
haben, eine schnelle Entscheidung fallen zu missen
und unzureichende Informationen vor der
Organspendeanfrage bekommen zu haben. Der
andere Aspekt, welcher unter dieses Thema fallt, ist
die Betreuung der Angehdrigen. Sie waren mit der
Betreuung ihres Familienmitgliedes zufrieden, jedoch
ausserten sie Verbesserungspotenzial von ihnen
(Angehdrige). Auch hier wird wieder darauf
eingegangen, dass sie keine angemessenen
Informationen zu Organspende und Hirntod erhalten
haben, da diese aufgrund von Emotionen nicht
angekommen sind oder sie zu technisch waren.

Das zweite Thema in den Ergebnissen steht in Bezug
zum Wissen der Wiinsche des Familienmitgliedes
und Meinungen der Angehdrigen zur Organspende.
Der Entscheidungsfindungsprozess war
eingeschrankt, wenn Angehdrige von der Anfrage
Uberrascht wurden, besonders, wenn der Wunsch
des Familienmitgliedes nicht bekannt war. Auch
wenn der Wunsch flr eine Spende bei Hirntod
bekannt war, entschieden sich einige Familien, dass
die Spende erst nach einem Kreislaufstillstand
durchgefiihrt werden soll, weil sie zum Zeitpunkt des
sichtbaren Todes (Kreislaufstillstand) anwesend sein

wollten.

Anhand der Ergebnisse haben die
Forschenden ein Modell erstellt,
welches die Faktoren (welche im
Gesundheitswesen angesiedelt sind
und solche, die mit den Angehdrigen
selbst zusammengehdren) im
Entscheidungsprozess aufzeigen und
wie sie von den Teilnehmenden
gewertet wurden. Dieses Modell soll
jedoch weiter erforscht werden, da die
Studie explorativ gestaltet wurde.

Die Ergebnisse der Studie wird mit
empirischer Literatur in Verbindung
gebracht und interpretiert. Die
Forschenden erwadhnen nochmals die
kontextuellen Faktoren, welche eine
Entscheidung beziglich einer
Organspende beeinflussen wie
Timing und ungenligende
Informationen.

Das Gesundheitspersonal hat seine
Hauptrolle im Vermitteln von
Informationen in dieser Situation, vor
allem wenn die Angehorigen nicht mit
diesen Themen vertraut sind.
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Das letzte Thema beinhaltet alle Faktoren beziiglich
der Entscheidung einer moglichen Organspende.
\Wenige Angehdrige verspurten Bedauern bezliglich
ihrer Ablehnung der Organspende, jedoch gab es
einige, welche bei der Entscheidungsfindung
ambivalent waren. Sie machten Vorschlage fir
VVerbesserungen, welche fir sie die Atmosphére so
gestaltet hatten, dass ihre Entscheidung nicht durch
situative Faktoren bestimmt worden waren. Zu diesen
\orschlagen gehdren beispielweise genug Zeit
zwischen der Diagnose des Hirntodes und der
Anfrage zur Organspende, damit eine Entkopplung
stattfinden kann.

Die Angehdérigen dusserten einen grossen
Informationsbedarf zum Hirntod und zur
Organspende. Dieser Bedarf hatten sie gerne zu den
entsprechenden Themen mit Informationsbroschiiren
gedeckt, sodass sie die Informationen dann lesen
kdnnen, wann sie bereit dazu waren. Da das Konzept
Hirntod fir viele nicht fassbar war, wiinschten sie
sich bei der Hirntoddiagnostik dabei zu sein, um die
Prozesse besser verstehen zu kdnnen. Ebenfalls
wurde benannt, dass sie Unterstiitzung durch
professionelle Pflegekrafte wiinschen, besonders bei
einer Ambivalenz.
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Wirdigung der Studie De Groot et al.

(2016)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die Studie von De Groot et al. (2016) greift
mit ihrer klar definierten Zielsetzung nicht
direkt relevante Aspekte fir die
Fragestellung dieser Bachelorarbeit auf.
Jedoch prasentieren sie in den Ergebnissen
Perspektiven, welche bedeutsam gewertet
werden. Diese relevanten Aspekte umfassen
beispielsweise die Interventionen, welche
sich die Angehorigen von den
Gesundheitsfachpersonen gewlnscht
hatten.

Es wird keine Forschungsfrage genannt.
Das Phanomen wird in nationalen und
internationalen Kontext mit empirischer
Literatur aufgezeigt und eine
Problemstellung wird angesprochen. Anhand
der aufgezeigten Probleme zeigen die
Forschenden Bedarf fiir die Forschung auf.

Die Studie ist im EMED-Format gegliedert und
Ubersichtlich. Das qualitative Studiendesign ist
aufgrund des menschlichen Erlebens passend gewahlt
und die nachfolgende Inhaltsanalyse der Interviews
spiegelt die Reichhaltigkeit der Daten wider.

Die Stichprobe wurde durch ein non-probability
Sampling gezogen und ist eher klein gestaltet. Es wird
trotzdem angenommen, dass die Ergebnisse auf
Angehdrige, welche sich in der entsprechenden
Situation befinden, Ubertragen werden kann.

Die Datensattigung wird durch die Forschenden als
erreicht bezeichnet. Eine Genehmigung der
Ethikkomission wurde eingeholt und Forschenden
haben Nachsorge sichergestellt mit einem Telefonanruf
nach dem Interview an alle Teilnehmenden. Die
Beziehung zwischen den Forschenden und den
Teilnehmenden ist nicht explizit deklariert, es wird
jedoch erwahnt, dass kein Interessenskonflikt besteht.

Die Codes wurden in Kategorien
zusammengefasst und zu
Themen kombiniert, welche sich
auf die Zielsetzung beziehen.
Diese Themen sind mit
Unterkategorien gegliedert und
mit Zitaten, welche in Tabellen
dargestellt sind, unterstrichen.

Die Reichhaltigkeit der Daten ist
dargestellt und es werden
prazise Ergebnisse benannt.
Das Phanomen der
Organspende bei Patienten oder
Patientinnen ohne Registrierung
beziglich der Organspende wird
beleuchtet.

In der Diskussion werden die
Ergebnisse interpretiert und
mit empirischer Literatur
verglichen. Zusatzlich haben
die Forschenden aufgrund
von ihren Ergebnissen
Modelle erstellt, dieses
verwendet Metaphern und
ein Bild der Teilnehmenden
am Scheideweg ihres
Entscheidungsprozesses.
Die Forschenden benennen,
dass die Modelle weiter
erforscht werden mussen.
Médgliche Limitationen
werden benannt und weiterer
Forschungsbedarf wird
dargestelit.

Gute/ Evidenzlage der Studie De Groot et al. (2016)

Die Bestatigung ist nicht gewahrleistet, da nicht nachvollziehbar ist, ob die Studie durch eine externe Person begleitet wurde. Die

Zuverlassigkeit bei der Datenerhebung wurde gewahrleistet, indem die Interviews zusammengefasst und nochmals mit den

Teilnehmenden besprochen wurden. Die generierten Codes der Datenanalyse wurden konstant verglichen, bis keine neuen Codes

mehr aufkamen und die Datensattigung erreicht wurde. Die analytischen Entscheidungen sind fur Leser und Leserinnen der Studie

nicht Uberprifbar. Die Glaubwirdigkeit mittels Triangulation ist in dieser Studie nicht vorhanden. Das «member checking» wurde nach

jedem Interview durchgefiihrt. Die Ubertragbarkeit ist durch das Anreichern der Ergebnisse mit plausiblen Zitaten der Teilnehmenden

sichergestellt. Diese Prasentation der Resultate flhrt dazu, dass diese Studie fur weitere Forschungsarbeit genutzt werden kann. Das

Evidenzlevel nach DiCenso et al. (2009) ist auf der niedrigsten Stufe (Level 6) angesiedelt. Flr die Ergebnisse dieser Studie, die sich

auf menschliches Erleben bezieht, ist die Evidenz angemessen.
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Zusammenfassung der

Anhang D: AICA Raster der Studie Haddow (2004)

Studie Haddow (2004)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die Studie befasst sich mit
der Thematik einer
mdglichen Organspende,
wobei Angehdrige bzw.
Familienmitglieder von
Menschen mit
diagnostiziertem Hirntod
entscheiden mussen, ob sie
die Organe spenden
mochten oder nicht.

Das Erleben der
IAngehorigen in dieser
herausfordernden Situation
steht dabei im Fokus.

Im Jahr 2004 veroffentlichte
Haddow die Studie mit dem
Ziel Erlebnisse,
Erfahrungen, Haltungen
und Glaubenssatzen von
Spende- und
Nichtspendefamilien
aufzuzeigen.

Die qualitative Studie weist einen
vergleichenden, retrospektiven Ansatz
auf, welcher durch semistrukturierte
Interviews umgesetzt wurde.

Zur Stichprobe gehdren 19
Spendefamilien und 4
Nichtspendefamilien. Es ist unklar,
weshalb sich weniger Nicht-
Spendefamilien auf die Teilnahme an
der Studie eingelassen haben.

Die Interviews wurden wahrend zwei
Jahren in drei verschiedenen
Regionen von Schottland
durchgefihrt. Jedes Interview wurde
anschliessend transkribiert und die
Daten wurden auf einem qualitativen
Datenprogramm kodiert.

Die Analyse fihrte zu verschiedenen
Kategorien, in welchen die Ergebnisse
prasentiert werden.

Aufgrund der Ungleichheit der Grésse der beiden
Studiengruppen konnte bei den Nichtspendefamilien keine
Datenséattigung erreicht werden. Deshalb hat die
Forschende die Ergebnisse mit empirischer Literatur aus
der Region verglichen.

In den Ergebnissen wird als Erstes hervorgehoben, dass
die Gesundheitsfachpersonen eine entscheidende Rolle
im Bereich der Kommunikation spielen und sich dies auf
alle Kategorien bezieht.

Die Angehorigen beschrieben, dass das Familienmitglied
nicht aussah, als wirde die Person sterben oder ware sie
bereits tot. Ein positiver Aspekt der Beatmungsmaschine
war, dass die Angehdrigen dadurch Zeit hatten, sich von
ihrem Familienmitglied zu verabschieden. Wenn die
Angehdrigen sich gegen eine Organspende entschieden
haben, wurde beschrieben, dass es schwierig war zu
entscheiden, wann die Beatmung ausgeschaltet werden
soll. Auch in dieser Studie wird aufgezeigt, dass die
Diagnostik und die Diagnose Hirntod nicht verstanden
wurde. So beschrieben einige Teilnehmende zu glauben,
dass Beschwerden oder leichte Schmerzen beim
Familienmitglied ausgeldst werden kénnen, da diese noch
leicht bei Bewusstsein sein kdnnten.

Die Teilnehmenden haben beschrieben, dass ihnen
visuelle Hilfsmittel zur Erklarung der Diagnosen geholfen
hatten. Die Zeitspanne fir die Angehdrigen zwischen der
Diagnose Hirntod und der Anfrage zur Organspende
wurde betont. Zuerst muss die Nachricht der Diagnose
verarbeitet werden kénnen, bevor neue Informationen zur
Organspende aufgenommen werden kdnnen.

Die Teilnehmenden beschrieben, es ware fir sie wichtig
gewesen klare und direkte Informationen beziglich des

gesamten Prozesses zu erhalten. Darunter fallt keine

Die Diskussion ist bereits in die
Ergebnisse eingebettet, wegen der
nicht erreichten Datensattigung der
Nichtspendefamilien und dem
Vergleich mit empirischer Literatur.
Auch die Ergebnisse der
Spendefamilien werden mit
empirischer Literatur verglichen und
interpretiert.

Die Bedirfnisse der Angehorigen
sollten vom Gesundheitspersonal
erkennt werden und diese
adressieren. Durch Erklarungen
kénnen die Angehdrigen beruhigt und
emotional unterstitzt werden. Das
Wiederholen von Informationen und
das Beiziehen von visuellen
Hilfsmitteln kann den Angehérigen
helfen, die Situation besser zu
verstehen.

Als Implikation fur zuklnftige
Forschung wird benannt, dass es
winschenswert ware, weitere
Untersuchungen mit einer héheren
Anzahl Nichtspendefamilien zu
betatigen.
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Fachsprache zu verwenden, Begriffe wie beispielsweise
Hirntod zu erklaren und eine klare Abgrenzung zwischen
Koma und Hirntod zu schaffen.

Nebst der verbalen Kommunikation wurde auch die
nonverbale Kommunikation als relevant erachtet. Sie
beschrieben teilweise beunruhigt gewesen zu sein durch
die verschiedenen Tests, die durchgeflhrt worden sind.
Auch Handhabungen wie das Anziehen einer Schiirze vor
einer Koérperpflege 16ste Unsicherheit bei den
Angehdrigen aus. Fir die Teilnehmenden war es
schwierig, dass sie beim Herzstillstand, welcher fur sie
den «richtigen» Todeszeitpunkt darstellt, nicht dabei sein
konnten.
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Wirdigung der Studie Haddow (2004)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die Zielsetzung der Studie von
Haddow (2004) ist fir die
Fragestellung dieser Bachelorarbeit
nicht relevant. Jedoch kénnen
wichtige Interventionen aus den
Erfahrungen der Teilnehmenden
abgeleitet werden.

Es wird keine explizite
Forschungsfrage genannt, daflr ist
die Zielsetzung klar definiert.

Der Forschungsbedarf wird durch
das Aufzeigen der Problemstellung
dieses Phanomens dargelegt.
Empirische Literatur mit einem
internationalen und nationalen
\Vergleich ist aufgefihrt.

Die Studie ist bis zu den Ergebnissen in dem EMED-Format
gegliedert. Die Ergebnisse und Diskussion sind gemischt und eine
klare Ubersicht ist nicht mehr gewahrleistet.

Der qualitative, retrospektive Ansatz Iasst eine tiefere
Untersuchung der Erfahrungen dieser Angehdrigen zu. Deshalb
erscheinen auch die semistrukturierten Interviews als passend, um
die Einsicht in ihr Erleben zu erlangen.

Die Stichprobe erfolgte durch ein non-probability Sampling und war
bei den Nichtspendefamilien klein im Vergleich zu den
Spendefamilien. Aus diesem Grund konnte keine Datensattigung
erreicht werden und es ist fraglich, ob eine Ubertragung auf
diesebe Population méglich ist.

Eine Genehmigung der lokalen Ethikkomission wurde eingeholt.
Beziehungen zwischen der Forschenden und den Teilnehmenden
wird nicht beschrieben, jedoch wird erwahnt, durch wen die Studie
finanziert wurde.

Die Resultate sind in
Kategorien prasentiert und
werden mit Zitaten der
Teilnehmenden erganzt.

In dieser Studie fallt das
Kapitel «Diskussion» weg, da
eine Interpretation und
VVergleiche mit empirischer
Literatur bereits in den
Ergebnissen diskutiert wird.

Die Reichhaltigkeit der Daten
ist dargestellt. Das Phdnomen
der Organspende bei
Patienten oder Patientinnen
ohne Registrierung beziglich
der Organspende wird

beleuchtet.

In den Ergebnissen werden
die gefunden Resultate
bereits mit empirischer
Literatur verglichen und
interpretiert. Die Autorin
erwahnt Limitationen der
Studie und nennt weiteren
Forschungsbedarf.

Gute/ Evidenzlage der Studie Haddow (2004)

Eine Bestatigung kann nicht nachvollzogen werden, da nicht explizit genannt wird, dass die Studie durch eine externe Person begleitet

wurde. Jedoch sind in der Studie mehrere Kommentare einer Zweitperson zu sehen. Die Zuverlassigkeit wurde geférdert dadurch, dass

die Forschende die Interviews transkribiert und analysiert hat. So konnten die Daten regelmassig und zeitnah verglichen und reflektiert

werden. Die Datenanalyse ist fur die Lesenden nicht Uberprufbar. Die Glaubwirdigkeit umfasst in dieser Studie keine Triangulation

sowie kein «member checking». Die Ubertragbarkeit prasentiert sich mit plausiblen Zitaten der Teilnehmenden im Ergebnisteil. Die

Studie kann fur weitere Forschung des Themas genutzt werden. Das Evidenzlevel nach DiCenso et al. (2009) befindet sich diese

Studie auf der niedrigsten Stufe (Level 6). Fur die Ergebnisse dieser Studie, die sich auf menschliches Erleben bezieht, ist die Evidenz

angemessen.
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Anhang E: AICA Raster der Studie Jacoby et al. (2005)

Zusammenfassung der Studie Jacoby et al. (2005)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die amerikanische Studie von
Jacoby et al., welche 2005
publiziert wurde, hatte folgendes
Ziel:

Die Studie soll den
Unterstiitzungsbedarf von Spende-
und Nichtspendefamilien auf der
Intensivstation eines
Krankenhauses aufzeigen.

Auf der Grundlage eines
theoretischen Rahmens soll ein
vertieftes Verstandnis flr den
Unterstiitzungsbedarf gewonnen
werden.

Dazu formulierten die Forschenden
drei passende Forschungsfragen:
Wie beschreiben und
interpretieren nicht-
Organspende-Familien und
Organspende-Familien die
Kommunikation und Verhalten
von Personen, mit welchen sie
interagiert haben wahrend dem
Organspendeprozess und der
Entscheidungsfindung und wie
unterscheiden sich diese
Erlebnisse?

Was kdnnen wir lernen von den
Bedurfnissen der Familien
bezulglich Unterstitzung
wahrend dieses Prozesses und
wie unterscheiden sich die zwei
Gruppen?

Was sind die Implikationen fir

Die Studie zeigt einen qualitativen
explorativen Ansatz, welcher mit
Fokusgruppeninterviews erhoben wurde.

Potenzielle Teilnehmende wurden
identifiziert und telefonisch kontaktiert.
Die Stichprobe bildete sich aus 11
Personen, welche einer Organspende
eines Familienmitgliedes zugestimmt und
aus 5 Personen, die eine Organspende
eines Familienmitgliedes abgelehnt
haben.

Diese Interviews wurden mindestens 9
Monate nach dem Tod des
Familienmitgliedes durchgefiihrt.

Die erhobenen Daten der
Fokusgruppeninterviews mit jeweils zwei
bis flnf Teilnehmenden wurden
anschliessend transkribiert und
analysiert.

Mit Hilfe von Ethnograph 5.0
kategorisierten und kodierten 2
Mitarbeitende unabhangig voneinander
die Daten. Daraus entstanden Codes,
welche sechs Bereichen zugeordnet
wurden, welche die Forschungsfrage
widerspiegeln.

Der erste umfasst kontextbezogene Umstande.
Die Anwesenheit einer nahestehenden Person der
Angehdrigen, welche als Vermittler oder
«Ubersetzer» oder «Ubersetzerin» der
Informationen diente, wurde sehr positiv gewertet.
Auch in dieser Studie wird aufgezeigt, dass ein
wichtiger Faktor ist, den Angehdrigen gentgend
Zeit zu geben, um sich zu verabschieden und sie
nicht unter Druck zu setzen bezuglich einer
Entscheidung.

Im zweiten Bereich, welcher sich auf
verhaltensbezogene Umstande bezieht. Die
Angehdrigen benannten das Bediirfnis, dass das
Familienmitglied auch nach der Diagnose Hirntod
weiterhin mit Wirde und Respekt behandelt
werden soll. Darliber hinaus wiinschten sie
verstandliche, genaue und konsistente
Informationen zum Zustand ihres
Familienmitgliedes zu erhalten, welche empathisch
vermittelt werden sollten.

Ein weiterer Bereich befasst sich mit
informationsbezogenen Umstanden. Das
Familienmitglied wirkte aufgrund der
mechanischen Unterstutzung immer noch lebendig
und so wurde das Verstandnis des Hirntods
erschwert. Die Angehdrigen winschten konkrete
visuelle Beweise, zur Bestéatigung der Diagnose,
aber auch gedrucktes Material, wie beispielsweise
eine Broschulre im Wartebereich der
Intensivstation.

Im emotionalen Bereich beschrieben Angehérige

In der Diskussion interpretierten die
Forschenden die gefundenen
Ergebnisse ihrer Studie mit
empirischer Literatur und
beurteilten ihre Ergebnisse.

Es wird nochmals betont, dass es
besonders wichtig ist, ob die
Bedurfnisse der Angehorigen
wahrgenommen und getroffen
werden. Wenn diese Bedirfnisse
wahrgenommen werden wie
richtiges Timing, klare
Kommunikation und genug Zeit, ist
die Ablehnungsrate einer
Organspende niedriger. Die
Forschenden beantworten ebenfalls
die drei Forschungsfragen.

Beide Gruppen méchten einen
empathischen, gefuhlsvollen
Umgang mit den Angehdrigen und
dem Familienmitglied, eine
Kontinuitat vom
Gesundheitspersonal, genug Zeit
mit dem Familienmitglied und gut
fliessende und zureichende
Informationen.

Es werden Vorschldge gemacht,
wie die Bedurfnisse der
Angehdrigen besser getroffen
werden kdnnten wie beispielsweise
die Gestaltung des Raumes flr das

Gesprach mit dimmbarem Licht und
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die Betreuung und
Interventionen, welche die
Bedurfnisse der Familien
bezuglich Unterstitzung
effektiv ansprechen?

sich unterstutzt zu fihlen durch einfiihlsame und
verstandliche Erklarungen. So wurde auch der
Wunsch eines Peer-Mitarbeitenden, welcher die
Situation bereits selbst durchlebt hatte, gedussert.

Ein weiterer Bereich umfasst die
Umgebungsgestaltung. Hier dusserten die
Teilnehmenden das Bedirfnis nach Privatsphare,
Gesprache am Bett des Familienmitgliedes
durchzufihren, dimmbares Licht, bequeme M&bel
und auch Musik im Hintergrund.

bequemen Mobeln. Als eine weitere|
Intervention wird diskutiert,
Angehdrige zu unterstitzen mit
einer Art Peer-Gruppe oder eine Art
Sitzwache, welche ihnen zur Seite
steht. Dies misste aber weiter
untersucht werden.

Die Forschenden benennen einen
Recall-Bias, welcher aufgrund des
retrospektiven Ansatzes entstehen
kénnte.

Die Forschenden implizieren, dass
das Personal in dieser
herausfordernden Situation
teilweise nicht ausreichend
geschult sei, um eine professionelle
familienzentrierte Pflege zu
gewahrleisten.
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Wirdigung der Studie Jacoby et al. (2005)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die klar definierte Zielsetzung der
Studie von Jacoby et al. (2005)
ist relevant fur die Fragestellung
der Bachelorarbeit.

Der Unterstutzungsbedarf,
welcher in der Studie thematisiert
wird, macht es moglich
Interventionen fiir die Praxis
abzuleiten.

Es werden drei
Forschungsfragen genannt,
welche durch die Ergebnisse
beantwortet werden kénnen.

IAuf empirische Literatur wird in
der Einleitung Bezug genommen
und das Phanomen wird vertieft.
Anhand dieser Vertiefung wird
der Forschungsbedarf der Studie
aufgezeigt.

Die Studie ist im EMED-Format gegliedert und Gbersichtlich.

Der Ansatz dieser qualitativen Studie wurde explorativ, retrospektiv|
gewahlt und anhand von Fokusgruppen umgesetzt. Dieser Ansatz
erlaubt einen ausfihrlichen Einblick in das Erleben der
Teilnehmenden zu gewinnen und die Analyse der Daten flhrt zu
Ergebnissen, welche weiter interpretiert werden kdnnen.

Die Stichprobe erfolgte durch ein non-probability Sampling. Die
Stichprobe wurde durch drei Organspendeprogramme in New York
identifiziert und durch die Forschenden telefonisch kontaktiert. Die
Stichprobengrdsse ist eher klein und es ist nicht sicher, ob die
Ergebnisse auf die Population Ubertragbar sind.

Die Forschenden haben keine Genehmigung bei einer
Ethikkomission eingeholt. Ein Interessenskonflikt sollte laut den
Forschenden nicht vorliegen.

Die Ergebnisse sind in sechs
Bereiche mit Unterkategorien
gegliedert und mit Zitaten der
Teilnehmenden erganzt.

Die Reichhaltigkeit der Daten
ist dargestellt und es werden
prazise Ergebnisse benannt.
Das Phanomen der
Organspende bei Patienten
oder Patientinnen ohne
Registrierung beziglich der

Organspende wird beleuchtet.

In der Diskussion werden die
Ergebnisse diskutiert und mit
empirischer Literatur
verglichen. Limitationen
werden benannt und die
Studie kann flr weiteren
Forschungsbedarf des
Themas genutzt werden.

Gute/ Evidenzlage der Studie Jacoby et al. (2005)

Die Bestatigung im Sinne eines Audits wurde nicht gewahrleistet, jedoch wurden die Transkriptionen von einer unabhangigen, externen

Person gepruft. Die Zuverlassigkeit der Datenanalyse wurde gefordert, indem zwei verschiedene Forschende die Daten kontrolliert und

codiert haben. Es ist nicht Uberprifbar, welche analytischen Entscheidungen in der Studie getroffen wurden. Bei der Glaubwurdigkeit ist

keine Triangulation oder «member checking» vorzufinden. Die Ubertragbarkeit ist gewahrleistet durch eine plausible Prasentation von

Zitaten der Teilnehmenden und lasst weitere Forschung zu. Das Evidenzlevel nach DiCenso et al. (2009) befindet sich diese Studie auf

der niedrigsten Stufe (Level 6). FUr die Ergebnisse dieser Studie, die sich auf menschliches Erleben bezieht, ist die Evidenz

angemessen.
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Zusammenfassung der

Anhang F: AICA Raster der Studie Kesselring et al. (2007)

Studie Kesselring et al. (2007)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die Studie befasst sich mit
dem Phanomen einer
mdglichen Organspende,
wobei Angehdrige von
Familienmitgliedern mit
diagnostiziertem Hirntod
entscheiden mussen, ob sie
die Organe spenden
mdchten oder nicht.

Die Schweizer Studie von
Kesselring et al. wurde
2007 veroffentlicht. Sie
verfolgten das Ziel,
Erfahrungen von
IAngehdrigen von hirntoten
Familienmitgliedern
wahrend dem
Entscheidungsprozess
einer Organspende zu
sammeln. Der Fokus lag
auf den Interaktionen mit
dem Gesundheitspersonal.
Ebenfalls wurden die
Auswirkungen dieses
Ereignisses auf die
psychische Gesundheit
zwischen 6 Monaten und
einem Jahr erfasst.

Die Studie weist ein qualitatives,
multizentriertes Design auf, welches mit der
Grounded Theory realisiert wurde. In der
Methodik wird benannt, dass diese Studie die
qualitative Komponente einer Schweizer
multizentrierten Studie ist, welche dieses
Phanomen untersucht. Dazu wurden Einzel-
und Familieninterviews mit den Angehdrigen
funf bis siebzehn Monate nach dem Tod des
Familienmitgliedes durchgefiihrt. Die
Forschenden begrinden die Auswahl des
Ansatzes damit, dass aufgrund dieses Designs
eine Hypothese aufgestellt werden kann,
welche mit quantitativen Methoden
weiteruntersucht werden kénnte.

Sechs Monate nach der Anfrage einer
Organspende wurden die Angehorigen
telefonisch vom Transplantationskoordinator
der Klinik oder einer Gesundheitsfachperson
der Intensivstation kontaktiert. Die
Angehdrigen wurden gefragt, ob sie bereit
waren einen Fragebogen (quantitative Studie)
Uber ihre Erfahrungen zum Phanomen
auszuflllen. Auf diesem Fragebogen wurden
die Angehdrigen ebenfalls angefragt, ob sie
bereits waren, persdnlich befragt zu werden.
Der Fragebogen wird in dieser Studie nicht
dargestellt, sondern der qualitative Ansatz mit
den personlichen Interviews.

Zur Stichprobe gehdren 40 Angehdrige aus 33
Fallsituationen von Patienten und
Patientinnen. Fur die Verwendung der

Datenerhebung wurden die Interviews 5-17

Die Ergebnisse werden in vier Phasen mit
jeweiligen Unterkategorien gegliedert und sind mit
Zitaten ausgefuhrt. Ebenfalls werden die Phasen
mit einem Modell veranschaulicht. Die vier Phasen
werden durch die Angehdrigen durchlaufen in
dieser unvorhersehbaren Situation. Dabei treten
sie in Kontakt mit Gesundheitsfachpersonen und
waren mit Situationen und Fragen konfrontiert, auf
welche sie nicht vorbereitet waren.

In der primaren Phase wurde das erste
Konfrontiertsein mit dieser herausfordernden
Situation beschrieben. Die Angehorigen erhielten
die Nachricht, dass einem Familienmitglied etwas
Schlimmes passiert war, wobei sich die
IAngehdrigen anschliessend in einem
Schockzustand befanden. Daraufhin gehend
wurde von vielen Angehorigen beschreiben, dass
es schwer war, Informationen zu verarbeiten und
dass dadurch viele Missverstandnisse entstanden.
Beispielhaft wurde benannt, dass einer Frau
mitgeteilt wurde, dass ihr Ehemann hirntot sei und
sie bei Ankunft im Spital schockiert war, dass
dieser auf der Intensivstation liegt. Fir sie war
nicht klar, dass ihr Mann trotz des Hirntodes an
lebenserhaltenden Maschinen weiterhin
medizinisch unterstitzt wurde.

In der zweiten Phase erhielten die Angehdrigen
die Nachricht der schlechten Prognose des
Patienten oder der Patientin. Fur diese war der
Bescheid schwierig anzunehmen. Ein Angehdriger
beschrieb, dass zuerst Hoffnung geschopft wurde,
da die Person auf der Intensivstation lag und dann

In der Diskussion interpretierten die
Forschenden die gefundenen
Ergebnisse ihrer Studie mit
empirischer Literatur und beurteilten
ihre Ergebnisse.

Das Verhalten von
Gesundheitsfachpersonen, sowie die
Sicherheit in der Entscheidung
beziglich einer Organspende haben
einen grossen Einfluss auf die
Erlebnisse von Angehdrigen und ob
diese als traumatisch beschrieben
wurden oder nicht.

Die Ergebnisse der Forschenden
dieser Studie bestatigen die
Erkenntnisse anderer Studien, die
die Bedeutung bestimmter Faktoren
fur eine positive Entscheidung zur
Organspende diskutiert haben.
Kesselring et al. (2007) implizieren
fur die Praxis, dass es wichtig ist,
dass das Gesundheitspersonal
prasent sein soll, zuhéren und Zeit
haben soll flir Gesprache. Die
Anfrage zur Organspende soll dabei
sehr sensibel gehandhabt werden.
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Monate nach der Anfrage einer Organspende
aufgenommen und wortwortlich transkribiert.
Danach wurden die Daten analysiert mit einer
offenen, axialen und selektiven Codierung.
Daraus erfolgten Kategorien, welche das
Phanomen beschreiben.

schockierte die Nachricht des Hirntodes.

Die dritte Phase umfasst die Konfrontation mit der
Diagnose Hirntod und der Anfrage nach einer
Organspende. Diese beiden Themen waren fir
viele Angehorige untrennbar. Die Konfrontation mit
dem Hirntod bereitete vielen Teilnehmenden
Mihe, da sie noch versuchten zu verarbeiten, wie
es zu dieser Situation gekommen ist. Die
Diagnose Hirntod und deren Konsequenzen
bereiteten vielen Angehdérigen Schwierigkeiten,
keiner der Teilnehmenden konnte eine
wissenschaftliche Beschreibung des Hirntodes
wiedergeben. Das Konzept Hirntod stellte
aufgrund der Unsichtbarkeit der Diagnose und der
unklaren Abgrenzung zum Koma eine
Schwierigkeit zum Begreifen dar. Auch klare
Kommunikation beziglich des Todeszeitpunktes
schien fir Angehdrige wichtig zu sein. Dadurch
dass Familienmitglieder durch den Hirntod als tot
erklart wurden, aber der Todeszeitpunkt erst nach
Organentnahme datiert wurde, I0ste bei den
Angehdrigen Ungewissheit aus.

Die letzte Phase beinhaltet die Entscheidung der
Angehdrigen beziiglich einer Organspende. Wenn
sich Angehorige flr die Organspende entschieden
haben, kam es entweder zu einer klaren
Entscheidung mit Ja und Nein oder zu einer
ambivalenten und z6gernden Zustimmung. Eine
Folge einer Ablehnung war, dass Angehorige beim
Herzstillstand des Familienmitgliedes anwesend
sein konnten. Im Gegensatz fuhrte eine
Zustimmung dazu, dass Angehdrige sich von
ihrem «lebenden» Familienmitglied
verabschiedeten und erst nach der
Organentnahme wieder sehen konnten. Fir viele
Angehdrige 16ste ihre Abwesenheit beim Eintreten
des sichtbaren Todeszeitpunktes gemischte
Geflihle aus. Nach der Organentnahme kamen
einige Angehdrige zurtck, um sich von ihrem

Familienmitglied zu verabschieden und
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beschrieben dies als eine Erleichterung.

In einem zweiten Abschnitt der Ergebnisse zeigen
die Forschenden das professionelle Verhalten von
Gesundheitsfachpersonen und Erinnerungen der
Angehdrigen auf. Beim professionellen Verhalten
wurde zwischen personenzentrierter und
organzentrierter Haltung unterschieden. Das
personenzentrierte Verhalten wurde von den
Angehdrigen als positiv bewertet, da
bedurfnisorientiert gegentber den Patienten und
Patientinnen, aber auch gegenuber den
Angehdrigen gearbeitet wurde. Dadurch fiihlten
sich die Angehdrigen wertgeschatzt und in ihren
Bedirfnissen entsprechend abgeholt. Im
Gegensatz dazu wurde das organorientierte
Verhalten als negativ wahrgenommen. Angehorige
beschrieben, dass sich Gesundheitsfachpersonen
nur mit medizinischen Fragen und Verfahren
bezlglich der Organspende befassten, und sie
fihlten sich teilweise im Stich gelassen.
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Wirdigung der Studie Kesselring et al. (2007)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die klar definierte Zielsetzung der
Studie von Kesselring et al. (2007)
greift Aspekte der Fragestellung
dieser Bachelorarbeit auf. Diese
relevanten Aspekte umfassen die
Erfahrungen und Bediirfnisse von
Angehdrigen im
Entscheidungsfindungsprozess
einer moglichen Organspende
eines Familienmitgliedes mit
Hirntod.

Es wird keine Forschungsfrage
genannt. Die Problemstellung wird
anhand empirischer Literatur
aufgezeigt und der Schweizer
Kontext wird dargelegt.

Durch die theoretische Ausflihrung
in der Einleitung wird der
Forschungsbedarf geklart.

Die Studie ist im EMED-Format gegliedert und ubersichtlich.
Das qualitative Studiendesign erscheint sinnvoll, da
menschliches Erleben untersucht wird.

Die Stichprobe erscheint fur einen qualitativen Ansatz
passend und es wird davon ausgegangen, dass die
Ergebnisse auf die gleiche Population Ubertragbar sind. Die
Teilnehmenden wurden mittels non-probability Sampling
gezogen und die Teilnahme an der Studie war freiwillig.

Die Vorgehensweise bei der Datenerhebung ist klar
beschrieben, nachvollziehbar und angemessen fir das
Studiendesign.

Eine Genehmigung der Ethikkomission wurde eingeholt, es
wurde keine Interessenskonflikte genannt.

Durch die Gliederung der
Ergebnisse in Kategorien mit
passenden Zitaten, ist eine
Ubersicht gewéhrleistet.

Die Reichhaltigkeit der Daten
ist dargestellt und es werden
prazise Ergebnisse benannt.
Das Phanomen der
Organspende bei Patienten
oder Patientinnen ohne
Registrierung bezuglich der
Organspende wird beleuchtet.

In der Diskussion werden die
Ergebnisse interpretiert und mit
empirischer Literatur verglichen.
Basierend auf den Ergebnissen und
der methodischen Vorgehensweise
wurde impliziert, dass quantitative
Forschung gemacht werden kdnnte.
Es werden keine Limitationen
genannt, jedoch werden Implikationen
fur die Praxis genannt (in der
Zusammenfassung beschrieben).

Gute/ Evidenzlage der Studie Kesselring et al. (2007)

Die Bestatigung ist nicht gewahrleistet, da keine externe Person im Sinne eines Audits oder einer Rechnungsprifung hinzugezogen

wurde. Durch die Wahl der offenen, axialen und selektiven Kodierung in der Datenanalyse wurden die Daten regelmassig verglichen

und reflektiert. Somit wurde die Zuverlassigkeit gefordert. Die Glaubwurdigkeit wird nicht durch eine Triangulation bestatigt. Jedoch

wurde die Glaubwirdigkeit der Resultate durch zwei Mitglieder einer qualitativen Forschungsgruppe gewahrleistet. Zusatzlich wurden

die Ergebnisse und Hypothesen durch drei Teilnehmenden vom quantitativen Sampling berprift. Die Ubertragbarkeit wird dadurch

erreicht, dass die Ergebnisse durch passende Zitate nachvollziehbar sind. Ausserdem konnen die Resultate als Basis fur weitere

Erforschung dieses Phanomens genutzt werden. Das Evidenzlevel nach DiCenso et al. (2009) befindet sich diese Studie auf der

niedrigsten Stufe (Level 6). Fur die Ergebnisse dieser Studie, die sich auf menschliches Erleben bezieht, ist die Evidenz angemessen.
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Zusammenfassung der

Anhang G: AICA Raster der Studie Manzari et al. (2012)

Studie Manzari et al. (2012)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die Thematik umfasst eine
mdgliche Organspende,
wobei Angehdrige von
Familienmitgliedern mit
diagnostiziertem Hirntod
entscheiden mussen, ob sie
die Organe spenden
mdchten oder nicht. Das
Erleben der Angehdrigen in
dieser herausfordernden
Situation steht dabei im
Fokus.

Die Studie von Manzari et
al., welche 2012 publiziert
wurde, stammt aus dem
Iran.

Die Zielsetzung umfasste
Erfahrungen von
Angehdrigen eines
Familienmitgliedes mit
diagnostiziertem Hirntod,
mit der Anfrage um einer
Organspende, zu sammeln.

Ein qualitativer Ansatz wird verfolgt und das
menschliche Erleben und Geflihlen werden
untersucht.

Es waren 14 Familien, welche einer
Organspende zugestimmt hatten und
einverstanden waren mit der Teilnahme an
der Studie. Familien, welche eine
Organspende abgelehnt und der Teilnahme
zugestimmt haben, beliefen sich auf 12
Teilnehmende.

Durch deskriptive, unstrukturierte
Interviews wurden Daten gesammelt und
inhaltlich analysiert. Zusatzlich fanden
informelle Interviews statt. So entstand
schlussendlich eine Stichprobe von 35
Teilnehmenden, welche Angehdrige von 26
Patienten und Patientinnen darstellen.
Zwischen drei und 18 Monaten nach dem
Tod des Familienmitgliedes wurden die
Interviews durchgeflhrt.

Wahrend den Gesprachen wurden
Feldnotizen zur nonverbalen
Kommunikation wie zum Beispiel Gesten
festgehalten.

Die aufgezeichneten Interviews

wurden transkribiert. Die

Inhaltsanalyse der Daten ergab 272
Codes und 10 Kategorien und zwei
Themen.

Inhaltlich greifen die Forschenden Themen der Religiositat
bzw. Spiritualitat auf, welche fir diese Bachelorarbeit
ausgeschlossen und dementsprechend nicht aufgefuhrt
werden.

Das erste Thema bezieht sich auf wiinschenswerte und
angenehme Erfahrungen der Angehdrigen. Die berichteten
Erfahrungen beziehen sich auf Gefiihle und Haltungen
nach einer Organspende. Den Spendefamilien half es bei
der Bewaltigung der Trauer, wenn sie wussten, dass die
Organe jemand anderem das Leben retten konnte.

Einige Angehdrigen ausserten Bedenken hinsichtlich der
Effizienz des Transplantationsprozesses nach der Spende.
Die Angehorigen meinten, dass sie ein Maximum an
Zufriedenheit und Freude erreichen kénnten, wenn sie
gewusst hatten, dass die Transplantation erfolgreich war
und es der empfangenden Person gut ging.

Das zweite Thema beschreibt die Trauer der Angehorigen
und in einer Unterkategorie werden nicht erfiillte
Bedurfnisse beschrieben. Angehdrige dusserten nach der
Entscheidung zur Spende Zweifel, durch falsche
\orstellungen oder Missverstandnisse von Hirntod und
Koma. Aufgrund von Filmen und negativem Feedback von
ihrem Umfeld, dass das Familienmitglied wieder
aufwachen kdnnte, dusserten einige Angehdrige, dass sie
eine zu schnelle Entscheidung getroffen haben.

Im Kontrast dazu beschrieben Familien, welche gut Uber
den Hirntod informiert waren, keine negativen Geflhle
nach solchem Feedback aus dem Umfeld zu haben.

Die Forschenden benennen,
dass es das Wichtigste ist, dass
Gesundheitsfachpersonen
Bedurfnisse von Angehorigen
erkennen und nicht auf eine
Zustimmung zur Organspende
abzielen sollen. Um die
Angehdrigen zu unterstitzen
wird beschrieben, dass akkurate
Informationen ber die Diagnose
Hirntod und den Unterschied
zum Koma aufgezeigt werden
sollten.

Ausserdem gehort dazu, dass
Fragen wahrheitsgemass
beantwortet werden, um eine
Vertrauensbasis zu schaffen
und den Angehdrigen bei ihrer
Entscheidung beizustehen.
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Wurdigung der Studie Manzari et al. (2012)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die Zielsetzung von Manzari et al.
(2012) greift mit ihrer klar
definierten Zielsetzung nicht direkt
relevante Aspekte fir die
Fragestellung dieser
Bachelorarbeit auf.

\Wenige Themen in den
Ergebnissen und in der Diskussion
werden als wesentlich gewertet.
Dies umfasst beispielsweise
Implikationen fir
Gesundheitsfachpersonen in der
Praxis.

Es wird keine explizite
Forschungsfrage genannt. Die
Problemstellung und der
Forschungsbedarf werden anhand
empirischer Literatur erortert.

Die Studie ist im EMED-Format gegliedert und Ubersichtlich.
Da menschliches Erleben untersucht wird, ist das qualitative
Studiendesign mit nachfolgender Inhaltsanalyse passend.

Die Stichprobe wurde mittels non-probability Sampling gezogen
und eine Datensattigung konnte erreicht werden. Somit wird
angenommen, dass die Ergebnisse reprasentativ sind und auf
die gleiche Population Gbertragen werden kénnen.

Bei der Stichprobenziehung ist aufgrund von variierenden
Angaben von der Anzahl Teilnehmenden nicht nachvollziehbar
wie viele Teilnehmenden und Félle von Patienten und
Patientinnen schliesslich inkludiert waren.

Eine Genehmigung der Ethikkomission wurde eingeholt und ein
Interessenskonflikt wurde verneint.

Die Ergebnisse werden in
einem Fliesstext dargestellt und
unterstitzt mit Tabellen und
Zitaten. Das Phanomen wird
beleuchtet und Reichhaltigkeit
der Daten spiegelt sich wider in
den Ergebnissen.

Die zwei Uberthemen der
Ergebnisse wirken nicht
passend, die Unterthemen sind
jedoch gut aufgeteilt.

In der Diskussion werden die
Ergebnisse mit empirischer
Literatur verglichen und
interpretiert. Limitationen und
weiterer Forschungsbedarf
werden keine benannt.

Gute/ Evidenzlage der Studie Manzari et al. (2012)

Durch das Begleiten der Studien bei der Datenerhebung mit zwei externen Experten flir qualitative Forschung wurde die Bestatigung

gewahrleistet. Die Zuverlassigkeit wurde gefordert, indem nach jedem Interview eine Transkription und Inhaltsanalyse erfolgte. Dadurch

wurden die Daten regelmassig verglichen, bis eine Datensattigung bestatigt werden konnte. Die Glaubwirdigkeit wurde durch

Triangulation von Feldnotizen zur nonverbalen Kommunikation wahrend der Interviews erreicht. Durch Darlegen von Zitaten der

Teilnehmenden in den einzelnen Kategorien ist eine Ubertragbarkeit gewahrleistet. Obwohl keine Implikation fir weiteren

Forschungsbedarf genannt wird, kann die Studie das Phanomen beleuchten und die Resultate als Impuls fur weitere Forschung dienen.

Das Evidenzlevel nach DiCenso et al. (2009) befindet sich diese Studie auf der niedrigsten Stufe (Level 6). Fir die Ergebnisse dieser

Studie, die sich auf menschliches Erleben bezieht, ist die Evidenz angemessen.
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Anhang H: AICA Raster der Studie Michetti et al. (2018)

Zusammenfassung der Studie Michetti et al. (2018)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die Studie befasst sich
mit der Thematik einer
mdglichen Organspende,
wobei Angehdrige von
Familienmitgliedern mit
diagnostiziertem Hirntod
entscheiden mussen, ob
sie die Organe spenden
mochten oder nicht.

Das Erleben der
IAngehdrigen in dieser
herausfordernden
Situation steht dabei im
Fokus.

Die amerikanische Studie
von Michetti et al., welche
2018 publiziert wurde
verfolgte dieses Ziel:

Es sollen Methoden fiir
die Edukation bezuglich
Organspende fur
)Angehdrige in
\Wartezimmern der
Intensivstation ermittelt
werden.

Das Ziel der Studie wurde mittels qualitativer und
quantitativer Untersuchungen, einer sogenannten
Mixed-Method, verfolgt. Dazu wurden semistrukturierte
Interviews durchgeflhrt, in welchen Kategorien und
Variablen ermittelt wurden, welche in der
nachfolgenden dreiteiligen Umfrage inkludiert wurden.
So sollten die Praferenzen zum Erhalten von
Informationen liber die Organspende gesammelt
werden.

In dieser qualitativen Stichprobe wurden zwolf
Angehdrige von Patienten und Patientinnen inkludiert,
welche intubiert auf der Intensivstation hospitalisiert
waren. Angehdrige wurden exkludiert, wenn das
behandelnde arztliche Team vermutete, dass der Tod
des Familienmitgliedes innerhalb weniger Tagen
bevorstand. Ebenfalls war ein Ausschlusskriterium,
wenn ein Gesprach zur Organspende zu erwarten war.
So sollte ausgeschlossen werden, dass die Meinung
der Angehoérigen beziglich der Organspende nicht
beeinflusst werden konnte.

Die erste Phase, die qualitativen Interviews, beinhaltete
die Transkription der Gesprache. Anschliessend
wurden die Ergebnisse codiert und die Analyse fuhrte
zu Themen, welche Bedenken, Préferenzen, Einflisse
und allgemeine Missverstandnisse Uber die
Organspende beinhalteten.

In der zweiten Phase wurden aufgrund der
Interviewergebnisse ein quantitativer Fragebogen mit
geschlossenen Fragen erstellt. Diese Umfrage diente
dazu, Hintergrundinformationen iber die
Teilnehmenden, ihren Wissensstand zur Organspende

und die Praferenzen zum Erhalt von Informationen zur

Durch die Analyse der qualitativen Daten liessen
sich vier Kategorien formen.

Die erste Kategorie umfasste Motivationen und
Entmutigungen zur Organspende. Darin wird
beschrieben, weshalb Teilnehmende eine
Organspende zustimmten oder ablehnten. Als
Hindernisse einer Organspende wurden diverse
Faktoren benannt. Darunter fallt beispielsweise
die mangelnde Aufklarung tber das
Organspendeverfahren, die Sorge Uber eine
weniger gute Behandlung des Familienmitgliedes
nach der Zustimmung, die Beflirchtung, dass
eine Organspende dem Tod vorausgehen wiirde.

Die zweite Kategorie beschreibt Mythen, welche
die Angehdrigen Uber den Hirntod und die
Organspende annahmen. Angehdrige lehnten
eine Organspende ab, wegen falschen
\Vorstellungen dariber. Dazu gehdrte die
Annahme, dass ihr Familienmitglied
ausgeschlossen wirde, aufgrund von Alter,
Gesundheitszustand oder Medikamenten. Als
zweiter Aspekt wurde genannt, dass es nicht
moglich ist festzustellen, ob jemand «wirklich tot»
ist. Dazu kommt, dass sie annahmen, der
Zustand des Familienmitgliedes kdnnte trotz des
diagnostizierten Hirntodes reversibel sein.

Die dritte Kategorie stellt die Einflisse Uber die
Perspektive zur Organspende dar, wie
beispielsweise die Medien.

Die Praferenzen fir das Erhalten von

Informationen zum Hirntod und der Organspende

Im Vergleich mit empirischer
Literatur beschreiben die
Forschenden, dass ein Grossteil
von Angehdrigen meinen, sie
wissten, was der Hirntod
bedeutet. Dabei wird berichtet,
dass bis zu einem Drittel der
Angehdrigen das Konzept des
Hirntodes nicht vollstandig
versteht und es wird benannt, es
sei wichtig, dieses
Wissensdefizit zu kennen.

Das Verstandnis der
Angehdrigen kann die
Spenderaten beeinflussen und
wurde mit der Zufriedenheit der
Entscheidung in Verbindung
gebracht.
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Organspende zu sammeln.

Fir jedes der drei Elemente der Umfrage wurden
Haufigkeiten und Prozentséatze in der Analyse
zusammengefasst. Der exakte Test nach Fisher wurde
genutzt, um die Unabhangigkeit zweier Variablen zu
bewerten. Um die Korrelation zwischen zwei Variablen
zu quantifizieren, wurde Spearman's p verwendet. Um
die statistische Signifikanz der Korrelationskoeffizienten
zu bestimmen, wurde der Student t-Test angewendet.
Die statistische Signifikanz wurde mit a = 0.05 bewertet
und alle Tests waren dabei zweiseitig.

werden in der vierten Kategorie dargelegt. Die
Mehrheit der Teilnehmenden erwahnte, dass
Informationen zu den entsprechenden Themen in
Form von Aufklarungsmaterial beispielsweise im
Wartebereich aufgelegt werden sollte. Dabei
wurden Broschiren mit einfacher, nicht-
technischer Sprache als Mdglichkeit aufgegriffen.
Es wird benannt, damit sich die Angehérigen auf
diese Informationen einlassen kénnen, ist es
wichtig, dass die schlechte Prognose oder auch
Diagnose des Hirntodes vorher thematisiert
wurde.

Diese Informationen wurden im quantitativen Teil
weiter untersucht und die Analyse der Daten
fuhrten zu den nachfolgenden signifikanten
Ergebnissen. Drei von vier Teilnehmenden waren
der Meinung, dass Informationen zur
Organspende beziiglich ihrer Entscheidung einer
Zustimmung oder Ablehnung hilfreich gewesen
waren. Die Praferenzen zur Bereitstellung dieser
Informationen variierten zwischen Broschiren im
Wartezimmer und einer Webseite. Die
Organspende sollte erst zum Thema werden,
wenn die Diagnose Hirntod kommuniziert und
Zeit gegeben wurde, diese Information setzen zu
lassen. Es wird benannt, dass ein moglicher
Nachteil von Broschuren im Wartebereich ist,
dass Angehorige die Informationen aktiv suchen
missen und dies moglicherweise weniger tun. In
den Ergebnissen dieser Studie wurde keine
signifikante Korrelation zwischen dem
subjektiven Empfinden zum Wissensstand tber
den Hirntod und dem tatsachlichen

Wissensstand gefunden

Fuchs Janine, Mannchen Salome

XXiii




Wurdigung der Studie Michetti et al. (2018)

Einleitung

Methode

Ergebnisse

Diskussion

Die Studie von Michetti et
al. (2018) greift relevante
Aspekte flir die
Fragestellung dieser
Bachelorarbeit in der
Zielsetzung auf. Diese
relevanten Aspekte
beinhalten die Praferenzen
\von Angehdrigen beim
Erhalten von Informationen
Uber die Organspende zu
sammeln.

Es wird keine Fragestellung
genannt, das Ziel wird
jedoch klar definiert.

Der Forschungsbedarf und
die Problemstellung werden
mit empirischer Literatur
aufgezeigt.

Das Studiendesign der Mixed Method ermdglicht zuerst eine
vertieftere Einsicht in das Phanomen und danach eine genaue
Auseinandersetzung der gefundenen Kategorien.

Die Stichproben des qualitativen und des quantitativen Teils wurde
durch non-probability Sampling gezogen. Eine Datensattigung des
qualitativen Teils wurde erreicht und somit wurden keine weiteren
Teilnehmende rekrutiert.

Es wird benannt, dass die Ergebnisse der gesamten Studie fiir
Angehdrige von Familienmitgliedern auf der Intensivstation
reprasentativ sind. Jedoch beschreiben die Forschenden, dass die
gesammelten Daten sich anders verhalten kdnnten, wenn eine
Organspende tatsachlich in Frage kédme.

Die Datenerhebung und Analyse beider Ansatze sind prazise
beschrieben.

Fir diese Studie wurde keine Genehmigung einer Ethikkomission
eingeholt, jedoch wird benannt, dass keine Interessens- oder
ethische Konflikte bestehen.

Die Studie ist im EMED-Format tGbersichtlich gegliedert.

Die Ergebnisse sind
unterteilt in den qualitativen
und quantitativen Teil und
werden in der Diskussion
zusammengebracht.

Zitate der Teilnehmenden
werden im Fliesstext des
qualitativen Teils
prasentiert. Die
Ubersichtlichen Tabellen mit
den Kategorien und der
Signifikanz erganzen den
Teil der Ergebnisse.

Die Reichhaltigkeit der
Daten ist dargestellt und es
werden prazise Ergebnisse
benannt. Das Phanomen
der Organspende bei
Patienten oder Patientinnen
ohne Registrierung
bezlglich der Organspende
wird beleuchtet.

In der Diskussion werden zusatzlich
die Ergebnisse interpretiert und mit
empirischer Literatur verglichen.
Limitationen und Implikationen fir
zukinftige Forschung werden

benannt.

Gute des qualitativen Teils der Studie Michetti et al. (2018)

Die Bestatigung ist nicht gewahrleistet, da keine Begleitung durch eine externe Person stattgefunden hat. Die Zuverlassigkeit wurde

gefordert, dadurch dass die Transkriptionen durch ein professionelles Transkriptionsunternehmen vorgenommen wurden. Ausserdem

entwickelten zwei Forschende das Codebuch und die codierten Daten wurden nach Unstimmigkeiten durch eine dritte Person des

Forschungsteams Uberpruft. Die Datenanalyse wurde prazis beschrieben. Die Glaubwurdigkeit wurde durch das Erstellen von

Feldnotizen, die zur Triangulation genutzt werden, gewahrleistet. Die Glaubwirdigkeit ist sichergestellt durch das Anreichern der

Ergebnisse mit Zitaten. Die Ergebnisse konnen fur weitere Forschung genutzt werden, was sogleich mit dem quantitativen Teil der

Studie folgt.
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Gute des quantitativen Teils der Studie Michetti et al. (2018)

Das erste Kriterium nach Bartholomeyczik et al. (2008) ist die Objektivitat. Dadurch, dass die Teilnehmenden das Phanomen selbst
nicht erleben, wird durch die Forschenden versucht, Verzerrungen zu vermindern und die Ergebnisse von anderen Einflissen
unabhangig zu gestalten. Ausserdem erklaren die Forschenden, dass sie selbst unabhangig von anderen Einflissen sind und dass
keine Interessenskonflikte vorliegen. Das Studiendesign und das standardisierte Vorgehen bekraftigen die Objektivitat. Der Ausschluss
bestimmter Personengruppen ist ein Nachteil in dieser Studie. Die Reliabilitat oder Zuverlassigkeit wird angezeigt durch die Nennung,
ob die Ergebnisse signifikant sind oder nicht. Die signifikanten Ergebnisse sollten bei einer Wiederholung der Studie durch andere
Forschenden reproduzierbar sein. Die Ubertragung auf die Population von Angehdrigen, die eine Entscheidung bezlglich einer
mdglichen Organspende eines Familienmitgliedes treffen missen, ist durch die Forschenden als mdglicherweise nicht reprasentativ
beschrieben. Zusatzlich bekraftigt der Fragebogen, welcher anhand der Ergebnisse der qualitativen Forschung erstellt wurde, die
Zuverlassigkeit. Die Validitat oder Gultigkeit wird durch das passende Vorgehen zum Forschungsdesign angezeigt. Mithilfe der
qualitativen Ergebnisse haben die Forschenden Kategorien ermittelt, anhand deren sie den Fragebogen erstellt haben. Der Fragebogen
untersucht den Wissensstand und die Selbsteinschatzung der Teilnehmenden und misst somit, was die Forschenden untersuchen

wollten.

Evidenzlage der Studie Michetti et al. (2018)

Das Evidenzlevel nach DiCenso et al. (2009) ist auf der niedrigsten Stufe (Level 6) angesiedelt.
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