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FUr meine Mutter

,ES ist klar: Wir kbnnen dem unheilbar Kranken den Schmerz, dass er an seiner
Krebserkrankung wird sterben miissen, nicht ersparen. Wir kbnnen ihm die
Trauerarbeit dariiber, dass er alles verlieren wird, was ihm lieb und wertvoll war, nicht
abnehmen. Die einzige Hilfe, die wir ihm geben kbnnen, ist, ihn auf diesem Weg nicht
allein zu lassen.” (E. Aulbert) [1]

Aus Grunden der besseren Lesbarkeit wird auf die gleichzeitige Verwendung der
Sprachformen mannlich, weiblich und divers (m/w/d) verzichtet. Samtliche
Personenbezeichnungen gelten gleichermalen fir alle Geschlechter.
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1 Einleitung

Erkrankungen, bei denen eine kurative oder zumindest lebenszeitverlangernde
Therapie nicht mehr sinnvoll einzusetzen ist, stellen eine besondere Situation flr den
Patienten selbst, dessen Nahestehende und auch fur das medizinische Personal dar.
Dabei erweisen sich nicht nur die korperlichen Beschwerden als grofe Belastung,
sondern gleichermallen auch die seelischen, sozialen und spirituellen
Herausforderungen. Um diesem hohen Betreuungsaufwand in der letzten
Lebensphase gerecht zu werden, unterstitzt man unheilbar Kranke und ihre
Angehorigen im Sinne der ,Palliative Care®. In Deutschland wird dieses Konzept
allgemein als Palliativversorgung bezeichnet [2]. Es umfasst die ganzheitliche
Betreuung einer Person und schliel3t die physischen, psychischen, sozialen und
spirituellen Bedurfnisse mit ein. Die ,Palliative Care“ wurde im Laufe der Zeit in das
deutsche Gesundheitswesen integriert und durchlauft eine stetige Weiterentwicklung.
Neben der Palliativstation und dem Hospiz als ,klassische® Institution gewinnt
dieses Behandlungskonzept in den unterschiedlichsten Einrichtungen des
Gesundheitssystems, wie z. B. auf Normalstationen eines Krankenhauses,

zunehmend an Bedeutung.

Dabei ist es unerlasslich, die Betreuungsqualitat von sterbenden Menschen und ihren
Nahestehenden einer standigen Uberprifung zu unterziehen, um den Anspriichen
eines wdurdevollen Sterbens gerecht zu werden. Falls Ungleichheiten in der
Versorgungsqualitat zwischen den unterschiedlichen medizinischen oder
pflegerischen Bereichen bestehen, so ist es wichtig, diese aufzuzeigen und ihnen
entgegenzuwirken. Nur so kann fur jeden Einzelnen eine angemessene Betreuung am

Lebensende gewahrleistet werden.

In einer britischen Studie aus dem Jahr 2013 wurden mithilfe eines Fragebogens
Hospize sowie Krankenhauser mit oder ohne vorgegebenes ,Palliative Care“-Konzept
verglichen. [3] Es zeigte sich, dass die Betreuungsqualitat der letzten Lebensphase in
den Krankenhausern ohne ein vorhandenes Konzept von den befragten Angehérigen
am schlechtesten bewertet wurde. Angesichts der Tatsache, dass die Integration einer
adaquaten Sterbebegleitung in den Stationsalltag ohne die Moglichkeit eines
kontinuierlichen Ruckgriffs auf palliativmedizinische Erfahrungen und Expertenwissen

zweifellos herausfordernd ist, war dieses Ergebnis nicht unerwartet. Da es in



Deutschland bislang keine vergleichbare Studie gab, stellte sich deshalb die Frage, ob

auch hier ahnliche Unterschiede zwischen einzelnen Bereichen nachweisbar sind.

Ein wichtiger Fortschritt in dieser Thematik war die Studie von Vogt et al., in welcher
der englische CODE (Care of the dying Evaluation)-Fragebogen in die deutsche
Sprache Ubersetzt und anschlielend validiert wurde [4]. Bei diesem Fragebogen
handelt es sich um ein Messinstrument, mit dem die Betreuungsqualitat speziell in den

letzten zwei Lebenstagen eines Patienten untersucht werden kann.

Die vorliegende wissenschaftliche Arbeit verwendet die Ergebnisse der deutschen
Validierungsstudie im Sinne einer sekundaren Datenanalyse. Dabei werden die
Palliativstationen als Einrichtungen mit spezieller palliativmedizinischer Expertise mit
den Normal- und Intensivstationen ohne konkretes Behandlungskonzept im Sinne der

.Palliative Care“ verglichen.
Die Forschungsfrage, die sich hieraus ergab, lautete:

Besteht im untersuchten Datensatz ein statistisch signifikanter Unterschied in der
durch Angehdrige von Verstorbenen eingeschatzten Betreuungsqualitat zwischen

Palliativ-, Normal- und Intensivstationen?

Zur Uberprifung der Forschungshypothese wurden die ermittelten Werte der
Gesamtpunktzahl (Total Score) und der Unterkategorien (Subskalen) des deutschen
CODE-Fragebogens fur die drei verschiedenen Stationsarten herangezogen. Um die
erhobenen Ergebnisse zu vertiefen und beispielhaft zu konkretisieren, schloss sich

eine explorative Analyse der Einzelitems an.



2 Literaturdiskussion

2.1 Sterben und Tod im gesellschaftlichen Wandel
LIn einer Welt der Tatsachen ist der Tod nur eine Tatsache mehr. Da er aber eine
unangenehme Tatsache ist, (...) versucht die Philosophie des Fortschritts (...) seine

Existenz hinweg zu zaubern.” [5]

In den friiheren Gesellschaften des Mittelalters pragte der harte Uberlebenskampf
aufgrund von Krankheiten, Hunger und Kriegen den Alltag. Das Sterben war
allgegenwartig und unsere Vorfahren angstigten sich vor dem pl6tzlichen Tod. Die
Menschen waren ihm schutzlos ausgeliefert. Hoffnung gab ihnen der Glaube an ein
~Jenseits“. Das beschwerliche Leben war nur ein kurzer Leidensweg, dem ein
paradiesisches Weiterleben in Ewigkeit folgte. Ein religioser Charakter zeichnete den
Umgang mit dem Sterben und Tod aus. Das Lebensende besal keine ,Endgultigkeit”,
sondern die Verstorbenen lebten im Himmelreich Gottes weiter. Den wiederkehrenden
schweren Pestausbrichen ab dem 14. bis zum 18. Jahrhundert fiel ein Grofteil der
europaischen Bevdlkerung zum Opfer [6]. Diese kollektive Erfahrung des
Massensterbens bereitet den Weg fur die Moderne, dem Ursprung von Natur,
Krankheit und Tod auf den Grund zu gehen [7]. Nach und nach I&ste sich die Mehrheit
der aufgeklarten Bevolkerung von dem Gedanken an eine absolute Ewigkeit. Das
Geflhl, dass ,etwas” danach kommt, machte Platz fur pluralistische Vorstellungen
Uber das Sterben und den Tod. Jedem war es fortan selbst Uberlassen, welcher
Religion/Lebensphilosophie er nachgeht und wie sich die individuelle Einstellung

gegenuber der Endlichkeit des Lebens gestaltet [8].

Die modernen Gesellschaften begannen Wege zu suchen, den Tod zu bekampfen und
zu beherrschen [7]. Der Tod verlagerte sich langsam - im Schatten der modernen
Medizin - in Institutionen des Gesundheitssystems und die Arzte hatten nun die
Aufgabe, das Sterben zu unterbinden. Infolgedessen wurde dieser nicht mehr als
natlrlicher Lebensabschluss, sondern zunehmend als medizinisches Versagen
angesehen [9]. DarUber hinaus verlor der akute, plotzliche Tod an Bedeutung.
Beispielsweise verursachen heutzutage einen Grofteil aller Todesursachen (ca. 70%)
Herz-Kreislauf-, Krebs- und Lungenerkrankungen sowie Skelettveranderungen.
Infektionskrankheiten oder schwerwiegende Traumata sind in den Hintergrund
getreten [10]. Die medizinische Praxis musste sich vermehrt mit dem Tod als

langwierigen Prozess auseinandersetzen. Dabei wurde vor allem das ,Wie®



entscheidend, also die Umstande des Sterbens. Jedoch fehlen heute aufgrund der
Loslésung von der vergangenen Sterbekultur vorgeschriebene Rituale und
Umgangsregeln [11]. Dadurch nimmt der Sterbeprozess unvermeidlich eine
individuellere und personlichere Gestalt fur den einzelnen Menschen an. Im Gegenzug
steht man aber unter dem Zwang, sein Sterben selbst zu gestalten und/oder in die
Hande der Medizin zu geben, immer verbunden mit dem Wunsch einen ,friedvollen®
Tod zu erfahren. Der Weg durch die letzte Lebensphase ist jedoch fir das
Wohlergehen aller Betroffenen eine besondere Herausforderung. Diese Situation wird
zusatzlich durch die fehlende Auseinandersetzung mit dem Lebensende verscharft.
Dabei geht es nicht um die Diskussion, ob der Tod in unserer Gesellschaft ein
Tabuthema ist [12], sondern vielmehr darum, dass eine kollektive Verdrangung in den
verschiedensten Formen stattfindet. Das Sterben wird aus dem Leben ausgekoppelt
und in die Krankenhauser verlagert, wo es dann medizintechnologisch gesteuert und

verwaltet wird [13].

Um den Tod wieder als naturlichen Prozess zu sehen und der hochkomplexen
Betreuung von Sterbenden gerecht zu werden, verdient die moderne Hospizbewegung
besondere Aufmerksamkeit. In den 1960er-Jahren von GroRbritannien ausgehend, mit
einiger Verzogerung dann auch in Deutschland, wurden stationare Einrichtungen zur
Begleitung von Menschen am Lebensende und in der Sterbephase gegrundet. Diese
in Anlehnung an das mittelalterliche ,hospitium® als Hospiz bezeichneten Herbergen
unterstltzen unheilbar Kranke im Sinne der ,Palliative Care®. Dieses Konzept sieht
nach ihrer Begrinderin Cicely Saunders eine ganzheitliche Betreuung Sterbender in
Bezug auf deren physische, psychische, soziale und spirituelle Bedurfnisse vor [14].
Hervorzuheben ist, dass die Nahestehenden als Teil der Versorgung wahrend und

nach dem Tod des Patienten miteinbezogen werden.

In Deutschland ist das Betreuungskonzept ,Palliative Care® mittlerweile fest im
Gesundheitssystem etabliert und erhalt eine stetig wachsende gesellschaftliche sowie
politische Anerkennung. So hat sich beispielsweise von 1996 bis 2016
deutschlandweit die Anzahl der stationaren Einrichtungen zur Hospiz- und
Palliativversorgung von 30 auf 235 fast verachtfacht [15]. Hinzu kommt, dass der
Deutsche Bundestag 2015 ein Gesetz zur Verbesserung der Hospiz- und
Palliativversorgung verabschiedet hat. Dies beinhaltet vielfaltige MalRnahmen, unter
anderem die Aufnahme der Palliativmedizin als Bestandteil der Regelversorgung in

der gesetzlichen Krankenversicherung und die Begleitung in der Sterbephase als
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Versorgungsauftrag der sozialen Pflegeversicherung [16]. Daraus wird deutlich, dass
die moderne Hospizbewegung das Thema ,Sterben und Tod“ erfolgreich in den

offentlichen Diskurs unserer Gesellschaft integriert hat.

2.2 Bedurfnisse von Sterbenden

Der Untersuchungsgegenstand dieser Forschungsarbeit ist die Betreuungsqualitat in
der Sterbephase. Die internationale Expertenempfehlung definiert diese Phase als die
letzten drei bis sieben Lebenstage bis zum Tod [17]. Dies ist fur jeden eine
Herausforderung auf korperlicher, emotionaler, sozialer und spiritueller Ebene.
Besonders in dieser Zeit wird ein Sterbender mit einer Vielzahl von Beschwerlichkeiten

konfrontiert und es entsteht der Bedarf an einer umfassenden Unterstitzung.

Das Lebensende lasst sich in sieben Erfahrungsbereiche einteilen: die physische,
psychische, soziale, spirituelle oder existenzielle Erfahrung, die Art und Weise der
Betreuung, der Lebensabschluss oder die Vorbereitung auf den Tod, sowie die
Umstande des Todes [18]. In jedem dieser Bereiche empfindet der Sterbende

unterschiedliche Bedurfnisse.
Physische Erfahrung

Die letzten Lebenstage sind vor allem gekennzeichnet durch Erschépfung/Ermidung,
Schmerzen, Atemnot, kognitive Einschrankungen/Verwirrtheit sowie Ubelkeit und
Erbrechen [19]. Eine groRe Ubersichtsstudie ergab fiir die Symptome Atemnot
(56,7%), Schmerz (52,4%), Rasselatmung (51,4%) und Verwirrtheit (50,1%) die
hochste Pravalenz in den letzten zwei Lebenswochen [20]. Zwei Drittel aller
Sterbenden haben mindestens zwei oder mehr dieser Symptome [19]. Fur die meisten
Betroffenen verursacht die Unkenntnis Uber zuklnftige Symptome groRe Angst. Eine
umfassende Aufklarung kann den Sterbenden die Sorgen und Furcht dartber lindern
[21]. Vor allem der Wunsch nach Schmerzfreiheit spielt eine grol3e Rolle, wie dieses

Zitat aus einer qualitativen Studie verdeutlicht:
“l wouldn’t want a lot of pain; it’s one of the worst ways to go.” [22]

Nahert man sich der unmittelbaren Sterbephase, so kann ein dynamischer Verlauf der
Symptomatik dominieren, welcher tageszeitlichen und situativen Schwankungen
ausgesetzt ist. Um eine adaquate Symptomkontrolle gewahrleisten zu kdnnen, ist

hochste Aufmerksamkeit vom Betreuungsteam gefordert.



Psychische Erfahrung

Der Weg durch den letzten Lebensabschnitt bringt ernsthafte Angste und Sorgen
hervor, mit denen der Sterbende oftmals erst lernen muss umzugehen. Fir die meisten
ist ein emotionales Wohlbefinden am Lebensende wichtig und durch die Fille an
psychischen Belastungen wachst das Verlangen nach Geborgenheit und Trost [23].
Jeder dritte Sterbende berichtet von depressiven Gedanken oder groler Angstlichkeit
[19]. DarUber hinaus zeigen Studien, dass ein knappes Drittel aller Krebspatienten,
welche einen Groldteil des Patientenkollektivs der Palliativmedizin ausmachen, zu
irgendeinem Zeitpunkt im Behandlungsverlauf unter mindestens einer psychischen
Storung leidet [24, 25]. Die haufigsten sind Angst- (11,5%) und Anpassungsstérungen
(11%) sowie Depressionen (6,5%) [26]. AulRerdem wird bei Sterbenden das Syndrom
der Demoralisierung beobachtet [27]. Dieses Syndrom ist Ausdruck einer
existenziellen Verzweiflung und entsteht durch die Bedrohung der kérperlichen und
psychischen Integritdt. Es verursacht ein Geflhl der Hilflosigkeit und des
Gefangenseins in dieser belastenden Lebenssituation. Sterbende konnen dadurch
den Lebenssinn und -mut verlieren. Bei 13 — 18% tritt die Demoralisierung in klinisch
relevanter Schwere auf [28]. Eine erfolgreiche emotionale Unterstlitzung erfordert vom
Behandlungsteam ein hohes Mal an Flexibilitat, Empathie und Verstandnis fir die
Situation der Patienten. Den Sterbenden muss die Mdglichkeit gegeben werden,
Gefuhle und Emotionen anlasslich des nahenden Todes auf ihre eigene Art und Weise

ausdrucken zu kdnnen.
Soziale Erfahrung

In diesem Bereich liegt der Fokus auf der Beziehung zwischen den Sterbenden und
ihren Nahestehenden. Fur die Mehrheit der Patienten spielt die Sterbebegleitung durch
Familie und Freunde eine essenzielle Rolle. Sie wunschen sich die vollstandige
Einbeziehung der Angehadrigen im Umgang mit dem bevorstehenden Tod [29]. Hierbei
sollen die Nahestehenden auch in Hinblick auf die Sterbesituation unterstitzt werden,
um den Verlust besser bewaltigen zu konnen [23]. Dies bedeutet im Umkehrschluss,
dass sich die Familie mit unbequemen Themen und Fragen auseinandersetzen muss.
Sobald diese Unsicherheiten Uberwunden werden, berichten Sterbende, dass sich der
Wunsch nach gréflerer Vertrautheit erfullt. Dadurch festigen sich die persénlichen
Beziehungen und es besteht die Gewissheit, diese schwere Zeit gemeinschaftlich zu

Uberstehen. Aufderdem fuhlt sich der sterbende Mensch im Angesicht des nahenden



Todes weniger einsam. Ein Patient aus der Studie von Singer et al. sagte dazu
Folgendes: It helped me get closer to my family, to get an idea how they feel about
me. There were so many times | wanted to get their opinion on certain things, and
when | discussed that with them they showed me that they are going to be there for

me every time.” (Patientenzitat aus Singer et al. [29])

Des Weiteren qualt viele Sterbende der Gedanke, eine Last und Burde fur ihre Familie
und Freunde darzustellen. Dabei geht es vor allem um die korperliche Pflege, das
Erleben des Todes und die Verantwortung Uber zuklunftige Therapieentscheidungen

zu tragen:

»1 hope to stop myself from becoming a burden to them [children]. Looking after
somebody either takes a lot of money, in which case you may get somebody to baby-
sit for you, or you have to do it yourself, and | do not wish my children to be in the

position of having to do that.” (Patientenzitat aus Singer et al. [29])

Deshalb wiinschen sich Sterbende, dass auch die Angehdrigen eine ganzheitliche

Betreuung erfahren und in dieser schwierigen Situation entlastet werden [23].

Spirituelle oder existentielle Erfahrung

Vielen sterbenden Menschen fallt es schwer, einen Sinn in ihrer Erkrankung oder im
Leben allgemein zu sehen. Vor allem in der heutigen Zeit sind religiose Strukturen in
den Hintergrund getreten und es fehlt die Auseinandersetzung mit der Bedeutung von
Sterben und Tod. Allerdings méchten viele Sterbende mit dem Behandlungsteam offen
Uber die Unausweichlichkeit des Todes sprechen sowie ihre Erfahrungen mit dem
Uberirdischen (z.B. Gott) mitteilen. Durch diese Aussprache kénnen sie ihre Geflihle
bezlglich des Lebenssinnes ausdricken und eigene Sorgen Uberwinden. Schritt fur
Schritt gibt es ihnen die Mdglichkeit, das eigene Ende zu akzeptieren und diesen als
Teil des Lebens zu verstehen [30]. Falls méglich kann das Behandlungsteam auf
vorhandene Glaubensstrukturen aufbauen und die jeweiligen Geistlichen mit in die

Betreuung einbeziehen.
Art und Weise der Betreuung

Diese Domane ist gepragt von dem Verhaltnis zwischen dem Sterbenden und dem
Behandlungsteam. Fir die Betroffenen ist es wichtig, eine vertrauensvolle Basis zu
den Arzten und Pflegenden zu haben. Man mdchte nicht getduscht werden und auch

schwierige Fragen sollen ehrlich sowie verstandlich beantwortet werden. Es ist
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entscheidend, dass die Arzte in der Lage sind, mit dem Tod und Sterben umzugehen
und offen dartiber zu kommunizieren [30, 31]. AuRerdem mdéchten Sterbende nicht nur
als Patient mit einer Krankheit, sondern auch als individuelle Menschen gesehen
werden, denen man wurdevoll begegnet. So entsteht das Gefuhl, dass das Leben, die

Werte und die Vorzuge verstanden und mit in die Betreuung einbezogen werden [21].
Lebensabschluss und Vorbereitung auf den Tod

Der nahende Tod ist fir jeden Menschen eine aul3ergewdhnliche Belastungssituation.
Vor allem herrscht grol3e Ungewissheit Uber den bevorstehenden Sterbeprozess. Der
uberwiegende Anteil der Sterbenden mdchte allerdings daruber aufgeklart werden
[21]. Es geht vor allem darum, wie sich der weitere Krankheitsverlauf entwickelt und
welche Moglichkeiten fur aufkommende Symptome bereitstehen. Zudem wirft die
Auseinandersetzung mit dem eigenen Tod die Frage auf, ob man sich schon dazu
bereit fuhlt. Damit Sterbende bestmoglich mit dem Leben abschliellen kdnnen, ist es
fur sie entscheidend, sich von ihren wichtigsten Wegbegleitern verabschieden und mit
ihnen die letzten Momente verbringen zu kénnen. Dies hilft mitunter, bestehende
Konflikte zu 16sen und/oder auf ein erfllltes Leben zurtickzublicken [30]. Je naher der
Tod in die Gegenwart ruckt, desto mehr fuhlen Sterbende einen Bedeutungswandel in
ihrem Leben. Materielle Objekte verlieren im Gegensatz zu den personlichen
Beziehungen an Wert, die eigenen Erfolge und Misserfolge werden reflektiert. Fur
einige ist es wichtig, beispielsweise ihre Erkenntnisse weiterzugeben, um einen
Beitrag fur die Nachwelt zu leisten [21]. Ebenso kénnen praktischere Dinge wie die
Vorbereitung der Beerdigung bedeutsam sein. Einerseits mochten einige diese Last
ihren Angehdrigen nehmen, andererseits gibt es ihnen auch ein Gefuhl der Erfullung,
wenn sie ihre eigenen Vorstellungen verwirklichen kdnnen [30]. Fur den Fall, dass die
Sterbenden selbst keine Entscheidungen mehr treffen kdnnen, ist es fir sie von groler
Bedeutung, die Verantwortung einem Bevollmachtigten ihrer Wahl zu Ubertragen.
Dadurch fuhlen sie sich beruhigt und haben die Gewissheit, dass nichts gegen ihren
Willen geschieht [22]. Uberdies kommt die westliche Gesellschaft durch die grofRen
Migrationsbewegungen mit neuen Kulturen in Kontakt. Das erfordert vom
Behandlungsteam eine weltoffene Einstellung, damit auch individuelle kulturelle
Bedurfnisse am Lebensende bertcksichtigt werden, was fur die Sterbenden und ihre

Angehdrigen eine entscheidende Rolle spielt [21].



Umstande des Todes

Fir die meisten Menschen ist der gewunschte Ort zum Sterben das eigene Zuhause.
Die Studie von Agar et al. zeigte aber, dass sich der bevorzugte Sterbeort mit dem
nahenden Tod andern kann, hin zu einer stationaren Versorgung [32]. Zusatzlich
berichten Steinhauser et al., dass die Halfte aller befragten Patienten mit einer
terminalen Erkrankung bezulglich des Sterbeorts noch unschlussig ist [22]. Das hangt
mit groRer Wahrscheinlichkeit davon ab, wie gut die heimische pflegerische
Versorgung und die Schwere der Krankheit ist [33]. Geht es um die Frage nach
lebensverlangernden MalRnahmen, winschen sich viele, darauf zu verzichten [29].
Dabei spielt vor allem die Angst ans Bett gefesselt zu sein und unnétig am Leben
erhalten zu werden, wenn es keine Hoffnung auf eine sinnvolle Erholung gibt, eine
grolRe Rolle [31]. Es wird auch berichtet, dass potenzielle kurative oder
lebenserhaltende MalRRnahmen gewtlnscht sind [34]. Diese beiden Gegensatze
spiegeln die Schwierigkeit wider, den richtigen Versorgungsweg zu finden.
Weiterfuhrende Behandlungen konnen Hoffnung geben und dem Wunsch des
Sterbenden entsprechen. Dabei bewegt man sich aber auf einem schmalen Grat, der
zu falschen Erwartungen und schweren Komplikationen fihren kann [35]. Einige
sterbende Patienten Uberschatzen ihre Uberlebensmoglichkeiten, was ihre
Entscheidungsfindung beeinflusst [36]. Das Behandlungsteam sollte in Gesprachen
Uber den weiteren Behandlungsablauf den Fokus auf realistische und realisierbare
Ziele richten. Dennoch muss den Sterbenden die Moglichkeit gegeben werden, die
Kontrolle Uber die eigene Betreuung am Lebensende zu behalten. Die individuellen
Vorstellungen der Betroffenen Uber den eigenen Tod mussen, auch wenn das im
Widerspruch zu anderen Einstellungen steht, respektiert werden. Um diesen
BedUrfnissen gerecht zu werden, ist eine gemeinsame Entscheidungsfindung

notwendig [21].

»hat’s my life. Nobody has any right to tell me that. | can’t let a stranger talk me out of
anything. That’s what | want. They don’t know how | live. It’s very, very important to me

now that | can make choices for myself.” (Patientenzitat aus Singer et al. [29])

Daruber hinaus treten bei Patienten mit einer fortgeschrittenen Krebserkrankung
suizidale Gedanken auf [37]. Solches Empfinden stellt oft den Versuch dar, ein Gefihl
der Kontrolle in dieser ausweglosen Situation wiederzuerlangen. Darum missen auch

schwierige Themen, wie z.B. Sterbehilfe/arztlich assistierter Suizid, von dem



Betreuungsteam angesprochen und diskutiert werden. Ziel aller Ma3hahmen und
Entscheidungen sollte sein, dass die Sterbenden in Frieden und Wirde ihr Leben

abschlieRen konnen.

“I didn’t want to be kept alive artificially forever just to die later on and suffer, you know,

without need for an extra year. Let me go anyways. Get it done with the first time.’

(Patientenzitat aus Singer et al. [29])

Die Fulle dieser Bedurfnisse zeigt die Komplexitat der Versorgung am Lebensende
auf. Jedem Anliegen muss Aufmerksamkeit geschenkt werden. Trotzdem beurteilen
Sterbende manche Faktoren unterschiedlich. Zum Beispiel zeigte die Ubersichtsarbeit
von Maier et. al., dass Sterbende vor allem Schmerzfreiheit (86%) und emotionales
Wohlbefinden (64%) als besonders wichtig bewerten. Zusatzlich waren fur mehr als
die Halfte der befragten sterbenden Patienten die Themen Lebensabschluss,
Behandlungswinsche, Wurde und die Unterstutzung der Familie am Lebensende
bedeutsam [23]. Einerseits hilft dies dem Behandlungsteam, sich auf die
entscheidenden Bereiche zu konzentrieren, andererseits macht es deutlich, dass der

Tod von Mensch zu Mensch unterschiedlich ist.

2.3 Bedurfnisse von Angehorigen

“How people die remains in the memories of those who live on.” — Saunders, C. [38]

Angehoriger eines sterbenden Menschen zu sein ist eine aullergewdhnliche
Herausforderung. Es ist mitunter die erste Begegnung mit dem Thema Sterben und
Tod. Erschwerend kommt hinzu, dass der Nahestehende nicht nur mit seiner eigenen
Trauer, sondern auch mit der des Sterbenden umgehen muss. Zusatzlich missen
noch zahlreiche weitere Schwierigkeiten gemeistert werden. All das zu einem
Zeitpunkt, in dem existenzielle Fragen aufkommen und die wenigsten darauf
vorbereitet sind, daruber zu sprechen. Studien zeigten, dass diese ungewohnte
Situation die Vulnerabilitat (psychische Verletzbarkeit) erhdhen kann. Angehdrige
erleben diese Gegebenheit oft als Belastung und mit steigender Verantwortung
kobnnen eine Vielzahl von Beschwerlichkeiten auftreten, wie z.B. Erschopfung,
Aufregung, Angst, Schlaflosigkeit, Einsamkeit, Hilflosigkeit und vieles mehr [39-41].
Die Untersuchung von Weitzner et al. verdeutlicht, dass durch diesen erhdhten Druck
der physische Gesundheitszustand und die Lebensqualitat von Familienangehdrigen
in der Palliativmedizin gefahrdeter sind, als bei denjenigen in kurativen

Versorgungseinrichtungen [42]. Da vor allem in der Sterbephase die Angehdrigen als
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primare Bezugspersonen eine wichtige Rolle spielen, bendétigen sie nicht nur um ihrer
selbst willen Unterstlitzung, sondern auch, um den Sterbenden begleiten zu kénnen.
Das Wohlergehen von Patienten und Angehdrigen kann sich gegenseitig beeinflussen
[42, 43].

Einer der wichtigsten Belange von Angehdrigen ist das Wohlbefinden des Sterbenden.
Sie wunschen sich eine hohe Betreuungsqualitdt und dass die individuellen
Behandlungswunsche erflllt werden [44]. Dadurch, dass viele Angehoérige eine
Verantwortung fur den Sterbenden empfinden, sehen sie sich in der Pflicht, diesen zu
schitzen und die Betreuung zu Uberwachen [21]. Sie fuhlen sich gut aufgehoben und
beruhigt, wenn sie wissen, dass das Behandlungsteam das Bestmogliche im Interesse
des Sterbenden leistet. So kann zum Beispiel eine schlechte Schmerzlinderung das
Stresslevel und das Risiko fur Depressionen sehr stark erhdhen [45]. Des Weiteren
wulnschen sich die Angehorigen an der Seite des Sterbenden zu sein, um mit ihm die
verbleibende Zeit zu verbringen, Abschied zu nehmen oder ihm wahrend des Sterbens
beizustehen [46]. Dabei versuchen viele Nahestehende herauszufinden, was dem
Sterbenden wichtig ist. Es kann fur sie eine Art von Erfullung sein zu wissen, welche
Anliegen der Sterbende hat oder welche Winsche sie ihm noch erflllen kénnen [30].
Ferner winscht sich der Grofldteil der Angehdrigen die Unterbringung des Patienten in
einem Einzelzimmer. Vor allem wahrend der Besuche ist eine ausreichende
Privatsphare von grofl3er Bedeutung, um in Ruhe Zeit und Gefuhle teilen sowie fur sich
sein zu konnen. Ebenfalls spielen auch die Besuchszeiten eine wichtige Rolle. Die
Angehdrigen mochten jederzeit die Moglichkeit haben, den Sterbenden zu sehen und

falls nétig auch im Krankenhaus zu Ubernachten [47].

Das Bedurfnis der Familie nach umfassenden Informationen wurde durch zahlreiche
Studien aufgezeigt. Hierbei sind besonders Auskilnfte Uber den Gesundheitszustand
des Patienten, den Krankheitsverlauf, das Symptommanagement, die
Behandlungsalternativen und die personlichen Anliegen wichtig [30, 48]. Diese
Informationen helfen den Angehdrigen zu wissen, was sie bezlglich
Entscheidungsfindung, Tagesablauf und Betreuung des Sterbenden zu erwarten
haben. Allerdings kann der Aufklarungsbedarf von Person zu Person unterschiedlich
sein und Uber die Zeit hinaus variieren. Dennoch ist es fur die aufgeklarten
Angehorigen leichter, sich in die Situation einzufinden. Diese kdnnen letztendlich
einfacher entscheiden, bei welchen Angelegenheiten sie den Sterbenden unterstiitzen

konnen oder wollen und welche Madglichkeiten bestehen, sich in die Betreuung
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einzubringen [46, 49]. Aullerdem ist eine adaquate Kommunikation am Lebensende
heutzutage umso wichtiger, da unsere Gesellschaft nicht mehr gewohnt ist, Gber das
Sterben und den Tod zu sprechen. Offen Gber diese Trauersituation zu reden, ist nicht
leicht und stellt eine kommunikative Herausforderung dar. Hinzu kommt, dass es fur
Nahestehende aufgrund der ungewohnten Umstande schwierig ist, die Fragen richtig
zu formulieren. Deshalb ist es unerlasslich, dass die Arzte regelmaBig das Gesprach

mit den Angehdrigen suchen, um deren Belange zu identifizieren [50, 51].

Weitere wichtige Erkenntnisse liefert die Untersuchung von Witkamp et al. aus dem
Jahr 2016 [47]. Die Zufriedenheit der Angehorigen steigt, wenn das Behandlungsteam
von sich aus auf sie zu geht. Sie wollen nicht das Geflhl haben, standig nachfragen
zu mussen, damit sie keine wichtigen Informationen verpassen. Ebenfalls wird von den
Arzten erwartet, die Patientensituation ausfiihrlich und verstandlich zu erklaren.
Daneben ist auch eine zeitnahe Benachrichtigung im Falle eines drohenden Todes
wichtig, damit der Angehodrige den Patienten rechtzeitig besuchen kann. Ein weiterer
bedeutsamer Punkt ist die Feinfuhligkeit der Mitarbeiter. Gerade bei unklaren
Krankheitsverlaufen sind die Angehdrigen auf die Sterbesituation nicht vorbereitet und
muissen behutsam dahingeflhrt werden [47]. Auch wlinschen sich die Angehdrigen
eine vertrauensvolle Beziehung zum Behandlungsteam [22]. Dieses sollte bereit sein,
den Nahestehenden zuzuhoéren und ihnen als trauernde Menschen das Gefuhl zu

geben, akzeptiert zu werden [51].

Die Sterbephase einer geliebten Person ist ein einschneidendes Erlebnis. Die
Angehorigen missen mit Emotionen, Angsten, Trauer und der eigenen Hilflosigkeit
umgehen. Dies erweckt das starke Bedurfnis, dass nicht nur der Patient, sondern auch

sie selbst eine umfassende Betreuung erfahren.

2.4 Sterben im Krankenhaus in unterschiedlichen Settings

2.4.1 Palliativstation

Die Palliativstation ist eine eigenstandige Abteilung in einem Krankenhaus.
Aufnahmekriterium ist eine unheilbare fortgeschrittene Erkrankung, die aufgrund von
Symptomen oder psychosozialen Problemen eine Krankenhausbehandlung
notwendig macht. Ziel ist die Entlassung des Patienten in die hausliche Umgebung mit
einer ausreichenden Symptomkontrolle [52], jedoch versterben etwa 40% der
aufgenommenen Patienten auf einer Palliativstation [53].

12



Um dem ganzheitlichen Betreuungsansatz gerecht zu werden, ist eine
multiprofessionelle Zusammenarbeit zwischen Arzten, Pflegekraften, Seelsorgern,
Sozialarbeitern, Psychologen, Physiotherapeuten und weiteren Berufsgruppen
notwendig. Dementsprechend sind die strukturellen Voraussetzungen einer
Palliativstation, eine Verbesserung bzw. den Erhalt der Lebensqualitat von Sterbenden
und ihren Angehorigen zu gewahrleisten, bemerkenswert. Der Personalschlussel liegt
fur die Krankenpflege pro Patient bei 1,4:1, wobei eine Arztstelle, die rund um die Uhr
auf der Palliativstation prasent ist, fur 8-10 Betten zustandig ist [52]. Das erlaubt eine
intensive und personliche Betreuung der Sterbenden. Aul3erdem ermdglicht dieser
Behandlungsrahmen eine umfassende psychosoziale Unterstitzung der
Nahestehenden. Des Weiteren wird, um den routinemafRigen Krankenhausbetrieb
auszublenden, eine wohnliche Atmosphare geschaffen. Ermdglicht wird dies durch
einen grofen Anteil an Einzelzimmern, welche einerseits personlich gestaltet werden
kénnen und andererseits eine angemessene Privatsphare bieten. Zusatzlich schaffen
haufig ein Wohnzimmer, evtl. Terrasse/Balkon/Garten und
Ubernachtungsmdglichkeiten fiir Angehodrige ein friedvolles Ambiente, um die

schwierige Situation besser ertragen zu kdnnen [52].

2.4.2 Normalstation

Nahezu die Halfte aller Todesfalle in Deutschland ereignen sich im Krankenhaus. Mit
einer Zunahme der jahrlichen Todesfalle um 26% von 2009 bis 2050 bei gleichzeitig
sinkender Bevolkerungszahl wird laut Simon et al. der Umgang mit sterbenden
Patienten in der allgemeinen Krankenhausversorgung verstarkt an Bedeutung
gewinnen [54]. Ein Grofteil des medizinischen Personals, unabhangig der
Spezialisierung oder Ausbildung, wird mit der Betreuung von Sterbenden konfrontiert
werden. Das Hospiz und die Palliativstation bieten einen Rahmen, in dem man eine
hohe Versorgungsqualitat am Lebensende anbieten kann. Die Normalstation mit
Fokus auf Diagnose, Untersuchung, Behandlung und Heilung ist eine Umgebung, die
nicht primar auf die Betreuung von Sterbenden ausgerichtet ist. Der Tod wird dort eher
als technisches bzw. medizinisches Problem gesehen. Die Bereitschaft aggressivere
Behandlungen und routinemafRig alle therapeutischen Moglichkeiten auszureizen, ist
héher. Man mochte vor allem lebensverlangernde Malinhahmen anstreben, einen

Patienten als ,sterbend” einzustufen, wird haufig als Niederlage interpretiert [55].

Des Weiteren ist es schwer, in einem klinisch fokussierten Rahmen eine angenehme

und heimische Umgebung zu ermdglichen. Normalstationen sind vor allem mit
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Mehrbettzimmern ausgestattet und mogliche Ausweichraume werden haufig als
Isolierzimmer fur infektiose Patienten vorbehalten. Daneben fehlt oftmals ein ,Raum
der Stille” fir schwierige und zeitintensive Gesprache. Die personliche Nahe ist
aufgrund des Personalmangels nur schwer moglich. Hinzukommend erlaubt die
tagliche starre Routine wenig Freiraum fur die individuellen Bedurfnisse von
sterbenden Menschen. Daruber hinaus kann die Kommunikation durch einen erhohten
Wechsel von Ansprechpartnern gestért sein. Gerade wenn es um den
Erkrankungszustand des Patienten geht, kénnen unterschiedliche Arzte verschiedene
Aussagen machen, welche, anstatt Klarheit zu schaffen, mehr Fragen bei Patienten
und Familie aufwerfen [55, 56].

Ein weiterer wichtiger Punkt ist, dass den Mitarbeitern haufig eine Zusatzausbildung in
der Palliativmedizin fehlt. In vielen Krankenhdusern haben sich zwar interne
palliativmedizinische Konsildienste etabliert. Ihre Inanspruchnahme ist jedoch von der
Entscheidung des zustandigen Arztes abhangig, zu welchem Zeitpunkt der Dienst
angefordert wird. Daneben ist eine effektive Planung der Versorgung am Lebensende
erschwert, wenn der Eintritt in den Sterbeprozess nicht rechtzeitig erkannt wird. Durch
die unterschiedlichen Erkrankungen und ihre Vielfalt an Krankheitsverlaufen gibt es
keine klaren vorzeitigen Grenzen, die eine Unterscheidung zwischen ,noch
therapierbar und ,sterbend“ erlauben. Zum Beispiel durchlauft ein Patient mit einer
infausten nicht-onkologischen Krankheit eher mehrere lebensbedrohliche Phasen,
bevor er in seine eigentliche Sterbephase eintritt [57]. Durch die stetige Zunahme von
multimorbiden alteren Patienten, welche auch eine palliativmedizinische Versorgung
bendtigen konnen, muss sich die allgemeine Krankenhausversorgung der
Herausforderung stellen, die Betreuung von sterbenden Menschen in die klinische
Routine zu integrieren. Gerade Nicht-Krebserkrankungen weisen ein komplexes
Symptombild auf und erfordern eine rechtzeitige Einbindung der Palliativmedizin [57,
58].

2.4.3 Intensivstation

Das Ziel der Intensivmedizin ist die Aufrechterhaltung der Vitalfunktionen bei einer
schweren kritischen Erkrankung. Trotz der Entwicklung neuer Technologien und der
Verbesserung der medizinischen Versorgung ist die Mortalitat auf diesen Stationen
hoch. Eine amerikanische epidemiologische Studie ergab, dass in den USA insgesamt
20% aller Menschen und 50% der stationaren Patienten auf Intensivstationen sterben
[59]. Der Umgang mit sterbenden Patienten und somit auch palliativmedizinische
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Entscheidungen gehoren zum Alltag der Intensivmediziner. Jedoch sind die klinische
Praxis und die Erwartungshaltung der Angehdrigen oft auf Heilung ausgerichtet,
weshalb innerhalb dieser Hochleistungsmedizin MaRnahmen akzeptiert werden, die
die Lebensqualitdt einschranken konnen. Dies steht im Gegensatz zur
Palliativmedizin. Sie erlaubt auch Behandlungen, welche die verbleibende Lebenszeit

verkurzen, ermoglicht aber dadurch eine Verbesserung der Lebensbedingungen [60].

Erschwerend kommt hinzu, dass auf den Intensivstationen durch die Vielfalt an
Krankheitsverlaufen eine klare Abgrenzung zwischen ,schwerkrank® und ,sterbend”
stellenweise nicht mdglich ist. Die haufig dynamischen Entwicklungen fordern eine
standige Neubewertung der klinischen Situation und die Entscheidung, ob eine
Therapiezielanderung notwendig ist oder keine lebensverlangernden Malinahmen
mehr durchgefuhrt werden. Wenn der Organausfall bei kritischen Patienten nicht auf
die Behandlung anspricht oder die Therapie nicht verhaltnismafig ist, missen die
Arzte ein friedvolles Sterben erméglichen [60]. Das stellt auch eine groRe
Herausforderung fiir die Kommunikation auf der Intensivstation dar. Eine Anderung der
Behandlungsstrategie kann Uberraschend erscheinen. Vor allem wenn der
Sterbeprozess eingeleitet wird, ist dies haufig der erste Zeitpunkt, an dem die
Betroffenen mit dem Ende des Lebens konfrontiert werden. Dies erfordert von den
Mitarbeitern ein feines Fingerspitzengefuhl, um eine adaquate Kommunikation zu

gewahrleisten [61].

Der Patient ist aufgrund seiner klinischen Situation haufig nicht mehr dazu in der Lage,
an der Entscheidungsfindung teilzunehmen. Diese Verantwortung obliegt dann den
Angehorigen, was eine stark belastende Situation bedeuten kann [62]. Der
Aufnahmezeitpunkt eines Patienten auf eine Intensivstation erfolgt meist nach einem
akuten Ereignis. In diesem Fall werden sowohl der Patient als auch seine Familie
plotzlich aus dem gewohnten Leben gerissen. Innerhalb kurzer Zeit mussen einerseits
schwerwiegende Entscheidungen getroffen und andererseits eine vertrauensvolle
Basis zwischen Personal, Patient und Angehdrigen aufgebaut werden [60, 61]. Des
Weiteren kann eine Intensivstation nicht die architektonischen Vorzlge einer
Palliativstation vorhalten. Steril wirkende Patientenzimmer, viele medizinische Gerate

und Hektik schaffen eine unruhige Atmosphare [63].

Zusatzlich kénnen die engen Grenzen der Besuchszeit ein Hindernis darstellen. Dies

erzeugt Stress fur die Angehorigen, die Besuchszeiten einzuhalten und den Aufenthalt
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nicht zu sehr in die Lange zu ziehen [64]. Gerade das Abschiednehmen bendtigt eine
angemessene Privatsphare und ausreichend Zeit, um beispielsweise personliche
Dinge zu besprechen oder ungezwungen zu trauern. Nichtsdestotrotz stehen den
Intensivstationen durch einen hdoheren Pflegeschlissel und zusatzliches arztliches
Personal mehr Mitarbeiter zur Verfigung als einer Normalstation. Dadurch sind eine
engere Bindung und personlichere Beziehung zu den Patienten und ihren Familien
mdglich. Auflderdem kann dieser Umstand auch die medizinische und pflegerische

Betreuung verbessern.

2.5 Erfassung der Betreuungsqualitat am Lebensende

Der Deutsche Bundestag verabschiedete im November 2015 das Gesetz zur
Verbesserung der Hospiz- und Palliativversorgung in Deutschland, welches im
darauffolgenden Dezember in Kraft trat. Mit dieser Bestimmung verfolgt die Politik das
Ziel, allerorts eine Betreuung fir Menschen mit einer infausten Prognose zu
ermdglichen, gleichzeitig mit dem Anspruch, fir jeden Sterbenden in der letzten
Lebensphase die bestmdgliche Versorgung zu gewahrleisten [16]. Das unterstreicht
die Notwendigkeit, Bewertungsinstrumente in der Gesundheitsversorgung
anzuwenden, welche die momentane Betreuungsqualitat erfassen und gegebenenfalls
Versorgungslicken aufzeigen. Allerdings setzt dies voraus, dass valide und reliable
Ergebnismessungen zur Verfligung stehen [65, 66]. Nur mit entsprechenden
Messungen ist es moglich, das Niveau der aktuellen Patienten- und
Nahestehendenbetreuung wissenschaftlich zu ermitteln und den Einfluss von

bestimmten MalRnahmen in den letzten Tagen des Lebens zu beurteilen.

Der Qualitatsbegriff im Kontext der medizinischen Versorgung ist gepragt durch die
Theorien von Donabedian. Avedis Donabedian beschaftigte sich als einer der Ersten
wissenschaftlich mit der Qualitatsentwicklung im Gesundheitswesen. In seiner im
Jahre 1966 veroffentlichten Forschungsarbeit ,,Evaluating the Quality of Medical Care*
stellte er seine Ideen zur Qualitatssicherung in der medizinischen Versorgung vor [67].
Diese Arbeit bildete den Grundstein fur das ,Qualitatsmodell nach Donabedian®. Das
Konzept ist aufgeteilt in drei voneinander abhangige Qualitatsbereiche:
Strukturqualitat (structure — Qualitatsmerkmale der Einrichtung), Prozessqualitat
(process — Qualitat der medizinischen Praxis) und Ergebnisqualitat (outcome -
Einfluss von medizinischen Therapien und Interventionen auf das Gesamtergebnis).
Fur die Beurteilung der Versorgung am Lebensende ist es hilfreich, die
Ergebnisqualitdt zu verwenden [68]. Hierfur werden anhand einzelner Outcome-
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Indikatoren (Endpunkte) ein Outcome (Endresultat) gebildet und die Outcome-Qualitat
(Ergebnisqualitat) bestimmt. Die Bewertung erfolgt entweder aus der Patientensicht
oder von aulden (Angehorige, Mitarbeiter). Einzelne oder mehrere thematisch ahnliche
Outcome-Indikatoren konnen zu Outcome-Kategorien zusammengefasst werden.
Dadurch kann man die Outcome-Qualitat in Bereiche einteilen, um beispielsweise die
Qualitdt der Palliativversorgung in  verschiedenen  Versorgungsmodellen
gegenuberzustellen. Obwohl es sich bei diesem Modell um ein hilfreiches
theoretisches Konstrukt handelt, ist es in der Praxis herausfordernd die Versorgung zu
beurteilen. Die Betreuung am Lebensende ist sehr komplex und die sich daraus

ergebende Ergebnisqualitat ist schwer zu fassen.

Um ein Endresultat in der Palliativmedizin zu messen, kann man u.a. auf die Outcome-
Indikatoren Lebensqualitat [69] und Zufriedenheit [70] zurlckgreifen. Diese
Herangehensweise wird aber zunehmend kritisiert, da man sich nur auf spezielle
Aspekte konzentriert und die Palliativversorgung nicht grundlegend abdeckt [71]. So
hat sich in den letzten Jahren im Rahmen der Diskussion Uber die Messung der
Outcome-Qualitat eine Vielzahl von Outcome-Aspekten und Zielgruppen
herausgebildet. Stiel et al. stellen in ihrer Ubersichtsarbeit diese Vielfalt dar [72]. Jede
der folgenden Zielgruppen beinhaltet verschiedene Outcome-Indikatoren/-Kategorien:
Patient (z.B. Lebensqualitat, Betreuungsqualitat, Symptomkontrolle),
Nahestehende/Familie (z.B. Betreuungsqualitat, Symptome/Probleme beim
Sterbenden, Bedurfnisse/Sorgen/Belastungen), Mitarbeiter (z.B. Einstellungen/
Motivation/Erfahrungen, Ausbildung/Kompetenzentwicklungen, Arbeitsablaufe/
Koordination) und Gesundheitswesen (z.B. Kosten, Dauer des
Krankenhausaufenthaltes, Einweisungsgrund). Hieraus wird ersichtlich, dass durch
die groRe Anzahl an verschiedenen Untersuchungsgebieten die Zielsetzung eine
entscheidende Rolle spielt, um eine nachvollziehbare Ergebnisqualitat zu beurteilen.
Diese Dissertation analysierte die Versorgung in den letzten zwei Lebenstagen von
Patienten und in speziellen Bereichen die der Angehdrigen. Als Outcome-Kategorie
kam dafir die ,Betreuungsqualitat® infrage. Dieser Begriff ist sehr weitfassend, kann
aber anhand folgender Outcome-Indikatoren definiert werden: Art und Weise der
Pflege, Entscheidungsfindung/Kommunikation mit dem Behandlungsteam, Umgebung
sowie emotionale und spirituelle Unterstitzung [73, 74]. Des Weiteren spielt die
Qualitat von Sterben und Tod in der Versorgung am Lebensende eine wichtige Rolle
und sollte in die Messung miteinflieen. Dabei geht es vor allem um folgende
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Indikatoren: physische, emotionale und spirituelle Bedurfnisse sowie Symptomlast und
Umstande des Todes [73]. Mit einem geeigneten Messinstrument, welches diese
beiden Kategorien umfasst, kann man die wichtigsten Aspekte der Versorgung in den

letzten Lebenstagen messen und wissenschaftliche Erfolgskontrollen gewahrleisten.

Zur Erhebung der Ergebnisqualitat wird in der Literatur die Perspektive des
Sterbenden (PROMs = patient reported outcome measures) als die valideste Methode
angesehen [75]. Die Heranziehung der Sichtweisen von Sterbenden zur Beurteilung
der Betreuung am Lebensende hat praktische und ethische Schwierigkeiten. Der
Betroffene muss zunachst als sterbend erkannt werden und befindet sich zu diesem
Zeitpunkt oft in einem beeintrachtigten kognitiven Zustand, was in der Regel eine
Teilnahme am Beurteilungsprozess verhindert [76]. Hinzu kommt die Frage der
ethischen Vertretbarkeit, ob man Sterbende in den letzten Tagen ihres Lebens in die

Untersuchung miteinbezieht oder nicht.

Eine Alternative ist es, Verwandte oder enge Freunde zu befragen, um die Qualitat der
Fursorge zu beurteilen. Durch einen retrospektiven Ansatz nach dem Tod kdnnen die
Angeharigen Uber die vollstandige Betreuungsphase ihres Familienmitglieds berichten
sowie Uber ihre eigenen Erfahrungen und die Art der Unterstitzung, die sie in dieser
Zeit erhalten haben. Diese Vorgehensweise wird in einigen Punkten kritisch
angesehen. Fruhere Studien ergaben, dass Familienmitglieder zwar Uberzeugende
Aussagen uber konkrete beobachtbare Ereignisse machen konnen, z.B. eindeutige
Symptome und Aspekte der Versorgungsleistung. Allerdings sind Nahestehende
schlechter darin, subjektivere Erfahrungen des Sterbenden einzuschatzen, z.B. die
Bewertung von Schmerz, Angst und Depression [76]. Daruber hinaus wird diskutiert,
ob die Familienmitglieder dazu in der Lage sind sich an die vergangenen
Geschehnisse zum Zeitpunkt des Todes zu erinnern. Aus der psychologischen
Forschung ist jedoch bekannt, dass seltene, emotionale und auffallige Situationen, wie
z.B. ein Trauerfall, mit hoher Wahrscheinlichkeit verlasslich in Erinnerung gerufen
werden konnen [77]. Da im Rahmen der Palliativversorgung die nahestehenden
Personen mit in die Behandlung einbezogen werden, sind die Ansichten der
Angehorigen wichtig fur die Bewertung der Versorgung von Sterbenden und bieten die

Mdglichkeit die Erlebnisse sowie Erfahrungen der Verstorbenen wiederzugeben [77].
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2.6 Instrumente zur Erfassung der Betreuungs-/Sterbequalitat am Lebensende

In der Literatur werden uber 500 verschiedene Outcome-Messinstrumente in der
Palliativmedizin beschrieben [72]. Dies ist geschuldet durch die Fulle an
unterschiedlichen Untersuchungsgebieten und unklaren Outcome-Indikatoren. Fur die
Forschungsfrage dieser Dissertation muss das geeignete Testinstrument alle
notwendigen Bereiche der Versorgung am Lebensende retrospektiv aus der Sicht von
Dritten messen. In der Palliativmedizin finden bislang vor allem folgende
Messinstrumente Anwendung [72, 78]: Voices (,Views of informal carers — evaluation
of services®), FAMCARE (,Family satisfaction with advanced cancer care of the
evaluation of families® satisfaction and perception of care®), TIME (,Toolkit after-death
bereaved family member interview“), QoDD (,Quality of dying and death), Support
Team Assessment Schedule (STAS), POS (,Palliative Outcome Scale”) und
ESAS/MIDOS (,Edmonton Symptom Assessment System”/,Minimales
Dokumentationssystem”). Diese Instrumente unterscheiden sich jeweils in der Art ihrer
Durchfihrung (Fragebogen, personliches Interview) sowie Umfang und Erfassungs-

[Forschungsschwerpunkt.

Der VOICES-Fragebogen hat die Messung der Versorgungsqualitat, der
Inanspruchnahme von Versorgungsleistungen und nicht gedeckter Bedurfnisse der
letzten drei Monate sowie spezifische Fragen Uber die finalen drei Tage und die
Umstande des Todes zum Gegenstand. Ein umfassender Fragenkatalog mit 158 ltems
beleuchtet alle Aspekte der Versorgung am Lebensende. Allerdings werden nur die
Symptome Schmerz und Dyspnoe abgefragt. Die spirituelle Unterstlitzung und

Forderung des emotionalen Wohlbefindens werden lediglich teilweise abgedeckt [65].

Im FAMCARE-Fragebogen wird die Zufriedenheit mit der Versorgung von Patienten
und deren Angehdrigen bestimmt. Es gibt insgesamt 20 Items mit Fragen zu den
erhaltenen Informationen, Verfligbarkeit der Pflege, psychosoziale Unterstiitzung und
korperliche Pflege des Patienten. Wichtige Aspekte der spirituellen Betreuung fehlen
allerdings. Die physischen, psychischen und sozialen Dimensionen werden nicht
vollstandig abgefragt. Dabei geht es um Fragen zum emotionalen Wohlbefinden,
Sterbeort und Patientenumgebung [79].

Der TIME-Fragebogen misst die Versorgungsqualitat der terminalen Krankheitsphase
des Sterbenden, einmal in der letzten Woche und am letzten Tag des Lebens. Der

Inhalt deckt einen Grofteil der palliativmedizinischen Versorgung ab. Nur die soziale
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Betreuung wird nicht im Ganzen abgefragt. Es gibt keine spezifischen Fragen zur
Unterstitzung der Alltagsfahigkeit oder Patientenumgebung, wie z.B. Privatsphare
[80].

Unter den aktuell verfigbaren Instrumenten, die die Sterbequalitat untersuchen, gilt
der QoDD-Fragebogen im englischen Sprachraum als am besten Uberpruft [81].
Dieser Fragebogen erhebt in Form eines personlichen einstindigen Interviews mit
Nahestehenden 31 Items, die eine Gesamtpunktzahl bilden. Diese Items decken sechs
Themenbereiche ab: Symptome und personliche Pflege, Vorbereitung auf den Tod,
familiare Anliegen, Behandlungspraferenzen, persénliche Belange und der Moment
des Todes [66, 82]. Acht Items sind optional, da sie nicht fir alle Teilnehmer
anwendbar sind. Sieben weitere Items beziehen sich auf die Umstande des Todes.
Zwei andere Punkte erfordern eine Gesamteinschatzung der Lebensqualitat in den
letzten sieben Lebenstagen und eine Bewertung des Todeszeitpunktes. AbschlieRend
finden sich noch Fragen Uber Beziehungsverhaltnisse, Demografie und eine
Interviewbewertung. Eine Angehdrigen- sowie Mitarbeiterversion in deutscher

Sprache wurden in den letzten Jahren erfolgreich validiert [83, 84].

Ein weiteres wichtiges Instrument ist das Support Team Assessment Schedule
(STAS). Dieses wurde 1986 als standardisiertes Messinstrument zur Beurteilung der
palliativmedizinischen Betreuung entwickelt [85]. Es ist ein spezieller Fragebogen, der
die Erfolgskontrolle durch einen Vergleich der Sichtweisen von Patienten und
Angehorigen misst. Er besteht aus 17 Items, die von 0 (am besten) bis 4 (am
schlechtesten) bewertet werden. Zehn Items beurteilen die Patienten- und
Familiensituation (u.a. Symptome, Angste, etc.) und sieben Items die Qualitat der
Versorgung (u.a. Kommunikation mit dem medizinischen Personal, Bedarf an
praktischer Hilfe). Zusatzliche Elemente, wie beispielsweise weitere Symptome,
kénnen dem bestehenden Instrument hinzugefiugt werden [86]. Zum jetzigen Zeitpunkt

steht eine deutschsprachige Version nicht zur Verfugung.

Als Weiterentwicklung des STAS wurde 1999 der Fragebogen zur Beurteilung der
Palliativbetreuung, die Palliative Outcome Scale (POS), fur die Verwendung bei
Patienten mit fortgeschrittener Krebserkrankung konzipiert [87]. Der POS Fragebogen
wurde entwickelt, um die Outcome-Messung/Erfolgskontrolle zu verbessern, indem er
viele der im STAS ebenfalls vorhandenen Bereiche evaluiert und gleichzeitig

subjektive Patientenaspekte in die Messung miteinbezieht. Die POS besteht aus zehn
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geschlossenen Fragen zu korperlichen Symptomen sowie emotionalen, sozialen und
spirituellen Bedurfnissen. Diese kdnnen mit einer Antwortskala von 0 (nein, gar nicht)
bis 4 (auRerordentlich stark) bewertet werden. Zum Abschluss hat der Patient die
Moglichkeit, in einer offenen Frage mit Freitextantwort seine Hauptbeschwerden der
letzten drei Tage anzugeben. Die POS gibt es neben einer Patientenversion
(Eigeneinschatzung) auch als Angehorigen- bzw. Betreuerversion
(Fremdeinschatzung). Als kurzes und fur die klinische Anwendung gut geeignetes
Instrument findet es weltweit in vielen Einrichtungen und Studien regen Einsatz [88].
Sowohl die englische [87] als auch die deutsche [89] der Patienten- und

Personalversion wurden erfolgreich validiert.

Ferner ist eine adaquate Symptomkontrolle flr eine gute Betreuungsqualitat
unerlasslich. Ein geeignetes Messinstrument sollte als Fragebogen zur
Selbsteinschatzung Schmerzen und andere Symptome erfassen. Aufgrund der haufig
auftretenden korperlichen und geistigen Einschrankungen von Patienten in der
Sterbephase ist es wichtig, dass dieser weder zu kompliziert noch Ubermafig lang ist.
Eine gute Moglichkeit zur Selbsterfassung der Symptomlast ist die Edmonton
Symptom Assessment Scale (ESAS). Es werden neun Symptome und ein individuell
nennbares Symptom jeweils auf einer Skala 0-10 (0 = keine Beschwerden, 10 =
maximale Symptomintensitat) bewertet [90]. In Anlehnung an die ESAS wurde Ende
der 90er Jahre das minimale Dokumentationssystem (MIDOS) in deutscher Sprache
entwickelt und validiert. In diesem Fragebogen werden die 10 haufigsten Symptome
des Krankheitsverlaufs von Palliativpatienten tGberprift [91]. Darauf aufbauend wurde
das MIDOS im Jahre 2009 weiter Uberarbeitet und die einzelnen ltems an die ESAS
angepasst. Dadurch kann das MIDOS als eine deutsche Version des ESAS
angesehen werden [92]. Dieser Fragebogen ist vor allem als
Selbsterfassungsinstrument von multidimensionalen Versorgungsaspekten im
Rahmen einer taglichen Verlaufskontrolle geeignet. Eine retrospektive Darstellung der
Behandlungsqualitdt am Lebensende ware durch eine einmalige Messung nicht

maoglich.

Letztendlich eignen sich zur Untersuchung der Betreuungsqualitdt am Lebensende
zunachst nur zwei deutschsprachige Messinstrumente: der QoDD- und der POS-
Fragebogen. Der QoDD untersucht die Sterbequalitat und die Umstande des Todes.
Der Fokus liegt auf der Patientensituation, die familiaren Bedurfnisse werden nicht

ausreichend beleuchtet. AuBerdem werden als Symptome lediglich Schmerzen und
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Dyspnoe thematisiert und die Versorgungsstruktur wird nur in geringem Umfang
abgefragt. Die POS erfasst vor allem zentrale somatische und psychosoziale
Kennwerte von Palliativpatienten. Aufgrund seiner Kirze kann dieser nicht alle
notwendigen Aspekte der Betreuungsqualitat am Lebensende darstellen. Zusatzlich
fokussieren sich beide Instrumente nicht auf die Versorgungsqualitat der unmittelbaren

Sterbephase.

Um eine umfassende und wissenschaftlich etablierte Darstellung der
Betreuungsqualitat sterbender Patienten zu ermoglichen, ist daher die Entwicklung
von weiteren Fragebdgen sinnvoll. Besondere Aufmerksamkeit verdient in diesem
Zusammenhang der CODE-Fragebogen. Dieser basiert auf dem ,Evaluating Care and
Health Outcomes — for the Dying“ (ECHO-D) Fragebogen [74] und untersucht neben
der Betreuungsqualitat in der unmittelbaren Sterbephase von Patienten auch die der
Angehoarigen in den wichtigsten Bereichen der Palliativversorgung. Vor Kurzem wurde
er auf Deutsch (CODE-GER) validiert [4]. In der Ubersichtsarbeit von Kupeli et al.
werden diesem Fragebogen gute psychometrische Eigenschaften zugesprochen und
empfohlen, weitere Validierungsstudien durchzufuhren [73]. Der CODE-Fragebogen
liegt dieser Dissertation zugrunde und wird im Kapitel ,Material und Methoden® im

Einzelnen beschrieben.

2.7 Aktueller Stand der Forschung zur Betreuungsqualitat

In den letzten zehn Jahren hat die Anzahl der stationaren Einrichtungen der
Palliativversorgung stetig zugenommen. Von 28 Palliativstationen und -einheiten im
Jahre 1996 wuchs die Zahl auf Uber 300 [15]. Dies spiegelt sich auch bei den Arztinnen
und Arzten wider. Wohingegen im Jahr 2005 nur 100 Arztinnen und Arzte eine
Zusatzausbildung der Palliativmedizin hatten, stieg die Gesamtzahl im Jahr 2017 auf
11.440 [93]. Im Bundesdurchschnitt stehen 31 Betten auf Palliativstationen bzw. -
einheiten je 1 Mio. Einwohner in Deutschland zur Verfigung [15]. Der Bedarf an
Palliativbetten fur Tumorpatienten wird auf 50 Betten pro 1 Mio. Einwohner geschatzt
[94]. In dieser Schatzung werden weder nicht-onkologische Patienten noch der
wachsende Anteil an chronisch erkrankten und Uberalternden Menschen in der
Bevolkerung bertcksichtigt. Es wird vermutet, dass sich der eigentliche Bedarf auf die
doppelte Anzahl an Betten belauft. Das National Advisory Committee on Palliative

Care aus Irland empfiehlt 80-100 Palliativbetten pro 1 Mio. Einwohner [95].
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Die Forschungsabteilung des Wirtschaftsmagazins ,, The Economist” veroffentlichte im
Jahr 2015 den ,Quality of Death Index® [96]. In diesem wurde die Qualitat der
Palliativversorgung von 80 verschiedenen Landern untersucht. Der Index beinhaltet
funf Kategorien (Umfang 0-100 Punkte), die mit einer anteiligen Gewichtung in eine
Gesamtpunktzahl (Umfang 0-100 Punkte) einflieRen. Bewertet wurden die
palliativmedizinische = bzw.  pflegerische = Umgebung, Personalkapazitaten,
Finanzierbarkeit der Versorgung, Betreuungsqualitat und ehrenamtliches
Engagement. Im internationalen Vergleich belegt Deutschland in der Gesamtwertung
mit 82 Punkten Platz sieben. Schlechter schneidet Deutschland in der Kategorie
palliativmedizinische bzw. pflegerische Umgebung (Platz 11; 67,6 Punkte) und
Betreuungsqualitat (Platz 16; 83,8 Punkte) ab. In einer weiteren Studie zum Vergleich
der weltweiten palliativmedizinischen Entwicklung erreichte Deutschland ebenfalls
Platz sieben [97].

Auf bundesweiter Ebene wird jahrlich deutschlandweit zur Qualitatssicherung in der
Palliativmedizin die ,Hospiz- und Palliativerfassung — Standarddokumentation®
(HOPE) durchgefuhrt. An dieser Befragung kann jede stationdre und ambulante
Einrichtung der Hospiz- und Palliativversorgung teilnehmen. Dafiir wird innerhalb eines
dreimonatigen Erhebungszeitraums ein Dokumentationsbogen flir personen-,
krankheits- und therapiebezogene Daten ausgefullt [98]. Die Ergebnisqualitat der
Versorgung wird u.a. mithilfe von zwei Fragen als Selbsteinschatzung zur eigenen
Versorgung beurteilt. Die Mitarbeiter mussen die gesamte Behandlungsdauer und
Finalphase anhand einer flnfstufigen Skala (sehr schlecht bis sehr gut) bewerten. Im
Rahmen des Abschlussberichts von 2017 ergab dies fur die gesamte
Behandlungsdauer umgerechnet eine Durchschnittsnote von 1,8 und fur die finale
Sterbephase eine Durchschnittsnote von 1,6 [53]. Allerdings gibt es aufgrund von nur
zwei geschlossenen Fragen keine Moglichkeit diese Ergebnisqualitat in Teilbereiche

aufzuschlUsseln.

Die hohen Zufriedenheitswerte decken sich ebenfalls mit den Ergebnissen weiterer
deutscher Studien zur Untersuchung der Mitarbeiter- und Angehdrigenzufriedenheit in
der Palliativmedizin [83, 84, 99]. Allerdings liefert die Studie von Weber et al., in der
die Angehdrigenzufriedenheit mit Fokus auf die Informationsweitergabe und
emotionale Unterstlitzung innerhalb verschiedener Versorgungssettings (Palliativ-,
Normal-, Intensivstation, zu Hause und Pflegeheim) untersucht wird, Hinweise daflr,

dass es in den oben genannten Untersuchungsbereichen auf Palliativ- bzw.
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Intensivstationen und vor allem auf Normalstationen Defizite gibt [100]. Diese
Ergebnisse bestatigt auch eine kanadische Studie, in der mehr als die Halfte aller
Befragten der unterschiedlichen Settings mit der emotionalen Unterstitzung nicht
zufrieden waren [101]. Zusatzlich waren 56% der Befragten auf Normalstationen
unzufrieden mit der Teilnahme an der Entscheidungsfindung. Fur alle Settings wurde
ferner der Themenbereich Spiritualitdt am schlechtesten bewertet. Zwar ergab sich in
einer groRen landesweiten Studie in England zur Betreuungsqualitat am Lebensende
in Akutkrankenhausern eine gute bis sehr gute allgemeine Betreuungsqualitat, ebenso
konnten aber Lucken im Bereich Kommunikation aufgezeigt werden [102]. Daraus
lasst sich schliellen, dass es neben der guten Bewertung der allgemeinen Versorgung
dennoch Teilbereiche gibt, in denen es Verbesserungen bedarf. Vergleicht man die
allgemeine Betreuungsqualitat zwischen den drei Settings Normal-, Intensiv- und
Palliativstation zeigten internationale Studien, dass Normalstationen am schlechtesten
abschnitten [101, 103].

Zum momentanen Zeitpunkt fehlt es in Deutschland an Studien, die ahnliche
Ubersichtliche Vergleichsstudien durchgefuhrt haben. Darum sind weitergehende

Untersuchungen sinnvoll und notwendig.
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3 Material und Methoden

3.1 Die CODE-Studie: Projektbeschreibung

Die von der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG) geférderte multizentrische
Studie "Validierung des Fragebogens Care of the Dying Evaluation (CODE) fur
Nahestehende von verstorbenen Patienten im deutschen Sprachraum”
(Antragsnummer WE 561312-1) wurde an den Universitatskliniken Erlangen und
Mainz durchgefihrt. Die Projektleitung in Erlangen hatte Frau PD Dr. rer. med. Dipl.
Psych. S. Stiel und in Mainz Herr Univ.-Prof. Dr. med. M. Weber.

Das Projektziel war die Validierung einer deutschen Version des CODE-Fragebogens.
Daruber hinaus wurde dessen Durchfluhrbarkeit, Aufwand und Belastung gepruft. Das
Forschungsvorhaben startete im Februar 2016. Die ersten zwei Monate dienten der
Vorbereitung, anschlielfiend begann die Datenerhebung. Urspringlich waren dafir 15
Monate eingeplant, dies wurde aber bis zum September 2017 ausgedehnt, damit die
bendtigte Fallzahl erreicht wurde. Die Datenauswertung fand parallel dazu statt,
sodass das Projekt schlie3lich im August 2018 abgeschlossen werden konnte. Als
Messinstrument verwendete man die deutschen CODE- und POS-Fragebdgen,
welche eigenstandig von den Studienteilnehmern ausgefullt wurden. Da es im
deutschsprachigen Raum kaum geeignete validierte Instrumente mit vergleichbarem
Messziel gibt, entschied man sich als AuRenkriterium flr den POS-Fragebogen.

Die Studie diente primar dazu, den CODE-Fragebogen als geeignetes
Selbsterfassungsinstrument fur die Betreuungsqualitat sterbender Patienten in den
letzten zwei Lebenstagen retrospektiv aus Sicht der Nahestehenden im
deutschsprachigen Raum zu etablieren. Die erhobenen Daten boten zudem auch die
Méoglichkeit im Rahmen einer sekundaren Datenanalyse den Status Quo der
Betreuungsqualitat bezlglich der Sterbebegleitung an den beiden Universitatskliniken

Erlangen und Mainz darzustellen.

3.2 Der CODE-Fragebogen

Catriona Mayland et al. (Marie Curie Palliative Care Institute, University of Liverpool)
veroffentlichten 2011 den ECHO-D (,Evaluating Care and Health Outcomes of the
Dying“) [74]. In diesem Fragebogen lag der Fokus auf den letzten beiden Lebenstagen
von Patienten und somit auf der unmittelbaren Sterbephase. Die enthaltenen 91
Frage-ltems richteten sich an die Nahestehenden eines Verstorbenen, die retrospektiv

zur Betreuungsqualitat auf Palliativ- und Akutstationen befragt werden konnten. Der
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ECHO-D wurde als reliables und valides Instrument etabliert [103]. Aufgrund seines
Umfangs erwies er sich jedoch aufderhalb wissenschaftlicher Untersuchungen als
schwer einsetzbar. Deshalb wurde daraus der ,Care of the Dying Evaluation“ (CODE)
Fragebogen von den oben genannten Autoren entwickelt [104]. Diese Kurzversion des
ECHO-D gliedert sich in sieben thematische Abschnitte, die sich auf die letzten zwei

Lebenstage des Patienten beziehen:

Betreuung durch Pflegepersonal und Arztinnen/Arzte

Behandlung von Schmerzen und anderen Symptomen
Kommunikation mit dem Behandlungsteam

Emotionale und spirituelle Unterstutzung durch das Behandlungsteam
Umstande des Todes

Gesamteindruck

O Mmoo W >

Angaben zum Nahestehenden und der verstorbenen Person

Der CODE-Fragebogen besteht aus 28 ltems, die als zentrale Fragen fur die Messung
der Betreuungsqualitat am Lebensende identifiziert wurden (vgl. Abschnitt A-E). Drei
weitere ltems beziehen sich auf den Gesamteindruck (vgl. Abschnitt F). Zusatzlich
werden noch demographische und krankheitsbezogene Fragen erganzt (vgl. Abschnitt
G). Zur Entwicklung einer deutschen Version wurde eine Vorwarts-
Ruckwartsubersetzung vom originalen CODE-Fragebogen gemall den EORTC-
Richtlinien durchgefuhrt [105]. Um die Validitat der Inhalte zu gewahrleisten, fanden
»1hink Aloud Interviews” [106] und mulndliche Sondierungen mit 15 Angehdrigen von
verstorbenen Patienten auf zwei Palliativstationen statt (Unimedizin Mainz: n=7;
Uniklinik Erlangen: n=8). Die Ergebnisse dieser Pilotversuche wurden von einem
Expertengremium bestehend aus einer Psychologin, einer Sozialwissenschatftlerin,
einem Pflegewissenschaftler und zwei Palliativmedizinern diskutiert. Nach
Anpassungen der Formulierungen, der formalen Struktur und der Aufnahme weiterer
Fragen war die deutsche Version mit 44 Items fur die Validierungsstudie bereit. Die
ltems 1 bis 28 beinhalteten die spezifischen Fragen zur Betreuungsqualitdt am
Lebensende entsprechend der englischen Version. Fir diese Items gelten folgende
Messniveaus: 5-stufige (0/1/2/3/4), 4-stufige (0/1/3/4), 3-stufige Likertskala (0/2/4) oder
dichotome Skala (0/4). Dabei reprasentiert der Wert ,4“ das beste und der Wert ,0“ das

schlechteste Niveau der jeweils abgefragten Betreuungsqualitat. Um am Ende die
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Gesamtpunktzahl (Total Score) zu berechnen, summiert man die einzelnen Werte der
eben genannten Items auf. Auch hier bedeutet eine hdhere Punktzahl eine bessere
Qualitat. Die ltems 29-31 sind als Gesamteindruck zusammengefasst. Sie dienen der
allgemeinen Einschatzung zur Betreuungsqualitat sowie der Weiterempfehlung der
zuletzt behandelnden Einrichtung. Die weiteren Items 32 bis 44 ermitteln
demographische und krankheitsbezogene Informationen.

Ziel der Validierungsstudie war es - neben der Messung der Validitat bzw. Reliabilitat
des Fragebogens und inwieweit die ltems des Gesamteindrucks mit dem Total-Score
korrelieren - eine Hauptkomponentenanalyse durchzufuhren. Dabei untersuchte man,
in wie viele einzelne Faktoren (im folgenden Subskalen genannt) sich die Items 1-28
einteilen lassen. Letztendlich konnten 26 von den 28 Items sieben Subskalen
zugeordnet werden, welche schliellich zusammen den Total-Score (Range 0-104)
bildeten [4]. Zwei Items wurden ausgeschlossen, da kein ausreichender statistischer
Zusammenhang mit einer Subskala nachgewiesen werden konnte. Diese beiden
betrachtete man fortan als ,Optionale Items®. Im Vergleich dazu konnten in der
ursprunglichen englischen Version aus nur 12 von den 28 ltems drei Subskalen
(,Umgebung®, ,Pflege” und ,Kommunikation) gebildet werden [107]. Anhand der
Ergebnisse der Validierungsstudie wurde die deutsche Version des CODE-
Fragebogens erneut angepasst. Die finale Nummerierung der Iltems mit der jeweiligen
Zuordnung zu den Subskalen ist in Tabelle 1, die optionalen Items sowie diejenigen

des Gesamteindrucks in Tabelle 2 dargestellt.
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Tabelle 1: Nummerierung der Items und Zuordnung zu den Subskalen

Item Nr. Subskalen und kurze Beschreibung der Iltems
1: Zeit und Unterstiitzung von Arzten und Pflege

1 Personliche Pflegebedurfnisse (z.B. Intim- und Korperpflege)

2 Hilfe bei der pflegerischen Betreuung (z.B. Medikamentengabe)

5 Vertrauen in die Pflegekrafte

6 Vertrauen in das arztliche Personal

7 Zeit des Pflegepersonals zuzuhéren und den Zustand des Patienten
zu besprechen

8 Zeit des arztlichen Personals zuzuhoren und den Zustand des
Patienten zu besprechen

10 Ob genug unternommen wurde die Schmerzen zu lindern

12 Ob genug unternommen wurde die Unruhe zu lindern

14 Ob genug unternommen wurde die Rasselatmung zu lindern
2: Spirituelle und emotionale Untersiitzung

19 Emotionale Unterstlitzung des Angehdrigen

20 Ob den religidsen/ spirituellen Bedurfnissen des Pat. gerecht wurde

21 Ob den religidsen/ spirituellen Bedurfnissen des Angh. gerecht wurde
3: Information und Entscheidungsfindung

15 Einbezug in die Entscheidungsfindung
Ob ein Gesprach Uber die Sinnhaftigkeit von Flissigkeitszufuhr in den

16
letzten Lebenstagen stattfand

17 Ob ein Gesprach Uber die Sinnhaftigkeit von Flissigkeitszufuhr in den
letzten Lebenstagen hilfreich gewesen ware

18 Schwierigkeit der Erklarungen Uber den Zustand des Patienten
4: Umgebung

3 Ob der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer angenehm
waren

4 Ob der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer eine
angemessene Privatsphare ermoglichten
5: Information uber den Sterbeprozess

22 Informationen Uber den baldigen Tod des Patienten

23 Informationen Uber das, was wahrend des Sterbeprozesses des
Patienten zu erwarten ist

o4 Ob eine Diskussion daruber, was wahrend des Sterbeprozesses zu
erwarten ist, hilfreich gewesen ware
6: Vorhandensein von Symptomen

9 Ob der Patient Schmerzen hatte

11 Ob der Patient unruhig war

13 Ob der Patient eine Rasselatmung hatte
7: Unterstiitzung zum Zeitpunkt des Todes

25 Unterstutzung und Hilfe zum Zeitpunkt des Todes

26 EinfGhlsamkeit der Mitarbeiter nach dem Tod des Patienten
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Tabelle 2: Optionale Items und Items des Gesamteindrucks

Item Nr. Gesamteindruck

974 Ob der Patient von dem arztlichen Personal mit Respekt und Wirde
behandelt wurde

97h Ob der Patient von dem Pflegepersonal mit Respekt und Wirde
behandelt wurde

28 Ob der Angehdrige angemessen unterstitzt wurde

29 Ob der Angehdrige die Station weiterempfehlen wirde
Optionale Items

o1 Sauberkeit des Stationsbereichs

02 Ob der Patient am richtigen Ort verstorben ist

Neben den entsprechenden Items beinhaltet der CODE-Fragebogen auch die

Moglichkeit zu Freitextantworten, in denen die Nahestehenden ihre Antwortauswahl

erlautern und begriinden kénnen. Diese mussen aber gesondert ausgewertet werden

und haben keinen Einfluss auf die Gesamtpunktzahl.
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3.3 Stichprobe

Befragt wurden Nahestehende von Patienten, die auf internistischen und
neurologischen Akut- und Intensivstationen sowie auf den Palliativstationen der
Universitatskliniken Erlangen und Mainz behandelt wurden und dort verstorben sind.
Der angestrebte Gesamtumfang der Stichprobe betrug mindestens n = 200 (an beiden
Standorten jeweils n = 100). Letztendlich flossen n = 237 beantwortete Fragebdgen in

die Untersuchung ein.
Einschlusskriterien:

o Betreffender verstorbener Patient war mindestens 18 Jahre alt

e Betreffender verstorbener Patient ist eines erwarteten, nicht plotzlich
eingetretenen Todes gestorben

o Betreffender verstorbener Patient ist frGhestens am dritten Tag des
stationaren Aufenthaltes (einschlieBlich des Aufnahme- und Todestages)
verstorben

e Nahestehender hat in den letzten zwei Lebenstagen Kontakt zum
betreffenden verstorbenen Patienten im stationaren Kontext gehabt

e Nahestehender ist mindestens 18 Jahre alt

e Schriftliche Einwilligung des Nahestehenden liegt vor
Ausschlusskriterien:

¢ Nahestehender ist fur die Beantwortung des Fragebogens der deutschen
Sprache in Wort und Schrift nicht ausreichend machtig

e Nahestehender fuhlt sich nach eigenen Angaben fir das Ausfillen des
Fragebogens emotional nicht ausreichend belastbar

¢ Nahestehender ist kognitiv nicht in der Lage, die Fragen des Fragebogens

zu verstehen und zu beantworten

Nach dem Tod des Patienten wurden die Nahestehenden friihestens 8 und spatestens
16 Wochen in Form eines Briefes zur Projektteilnahme eingeladen. Dabei bestand die
Moglichkeit mithilfe einer beigelegten Rickantwort-Postkarte eine Teilnahme zu
beflirworten oder abzulehnen. Bei positiver Rickmeldung wurde der Nahestehende
von einem wissenschaftlichen Mitarbeiter angerufen, ausflhrlich Uber die Studie
informiert und auf Ein- bzw. Ausschlusskriterien geprift. Bestand weiterhin Interesse
zur Teilnahme, wurde dem Nahestehenden das Studienmaterial (Anschreiben,
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Studienbeschreibung, Einwilligungserklarung, CODE- und POS-Fragebogen)
zugesandt. Fur weibliche und mannliche Verstorbene existierte jeweils ein eigener
Fragebogen, indem geschlechtsbezogene Worter entsprechend verwendet wurden.
Durch eine anschlielRende Rucksendung erhielt das entsprechende Studienzentrum

die ausgefullten Dokumente.

3.4 Auswertungsmethodik

Die statistischen Analysen dieser Untersuchung wurden im Rahmen einer sekundaren
Datenanalyse auf Grundlage des Datensatzes der Validierungsstudie fur die deutsche
Version des CODE-Fragebogens durchgefiuihrt. Fur alle folgenden Berechnungen

wurden die Programme SPSS Version 21 und RStudio Version 3.4.4 eingesetzt.

3.4.1 Imputationsverfahren

Um dem Problem der fehlenden Werte zu begegnen, wurde in dieser Untersuchung
der ,EM“-Algorithmus fir Intervall-Variablen verwendet [108]. Dabei handelt es sich
um ein sogenanntes zweischrittiges Imputationsverfahren. Im ersten ,E"-Schritt
(,Expectation®) werden die fehlenden Werte einer Variablen durch die vorhergesagten
Werte anhand einer Regressionsanalyse ersetzt. Aus dem resultierenden
vollstandigen Datensatz werden in einem zweiten ,M“-Schritt (,Maximization®) die
gesuchten Parameter (z.B. Mittelwerte) geschatzt. Dies geschieht mithilfe der
Maximum-Likelihood-Methode auf der Grundlage der imputierten Daten. In diesem
Schéatzverfahren werden Werte ausgewahlt, die innerhalb einer
Wahrscheinlichkeitsfunktion am plausibelsten erscheinen. Die beiden zuvor
genannten Schritte werden so oft durchlaufen, bis sich eine stabile Losung ergibt.
Damit die Auswirkung der Imputation in der deutschen CODE-Validierungsstudie
mdglichst gering blieb, wurden Fragebdgen mit maximal 15% an fehlenden ltems
toleriert, Falle mit hoheren Fehlraten wurden von der Analyse ausgeschlossen. Die
Daten des Abschnitts ,Gesamteindruck® wurden nicht imputiert. Zur Vervollstandigung

wurden die Rohdaten der untersuchten Items ohne Imputation im Anhang aufgefuhrt.

3.4.2 Deskriptive Auswertung der Studienpopulation

Die quantitativ erhobenen Daten der beiden Universitatskliniken wurden zunachst
deskriptiv ausgewertet und Ubersichtlich dargestellt. Es wurde ein Uberblick (iber die
demographische Verteilung der Nahestehenden und Verstorbenen, die Anzahl der
Sterbefalle, die unterschiedlichen Sterbeorte (Intensiv-, Palliativ- und
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Normalstationen), die jeweilige Liegedauer und die mit dem Versterben

zusammenhangenden Erkrankungen erstellt.

3.4.3 Analyse des Total Scores und der Subskalen

Ziel dieser Forschungsarbeit war es zu untersuchen, in welchen Bereichen sich die
Betreuungsqualitat der Patienten und Nahestehenden wahrend der letzten beiden
Lebenstage auf den drei Stationstypen (Normal-, Intensiv- und Palliativstation)
unterschied. Die deutsche Validierungsstudie des CODE-Fragebogens ergab sieben
Subskalen, welche verschiedene Bereiche der Betreuungsqualitat und aufsummiert
eine Gesamtpunktzahl (Total Score) abbildeten. Alle einbezogenen Items hatten einen
Punktebereich von 0 — 4 (je héher die Punktzahl, desto besser die Qualitat). Daraus
wurden als MessgroRen fur den Total Score (TS) und jede Subskala (1-7) die
entsprechenden Mittelwerte (u) gebildet. Die zu Uberpriufenden Globalhypothesen (Ho)

lauteten wie folgt:

- Ho-TotalScore: MNormalstationTS = MintensivstationTS = MPalliativstationTS
- Ho-subskalat: MNormalstation1 = Mintensivstation1 = MPalliativstation1
- Ho-subskala2: MNormalstation2 = Mintensivstation2 = MPalliativstation2
- Ho-subskala3: MNormalstation3 = Mintensivstation3 = MPalliativstation3
- Ho-subskala4: MNormalstation4 = Mintensivstation4 = [MPalliativstation4
- Ho-subskalas: MNormalstation5 = Mintensivstation5 = [Palliativstation5
- Ho-subskalas: MNormalstation6 = Mintensivstation6 = [Palliativstation6

- Ho-subskala7: MNormalstation7 = Mintensivstation7 = [Palliativstation7

FUr die statistische Untersuchung der Globalhypothesen bot sich eine Varianzanalyse
an. Dafur verwendet man in der Regel eine einfaktorielle Varianzanalyse (auch
bekannt als one-way ANOVA"). Um eine one-way ANOVA durchzufiihren, missen u.a.
zwei wichtige Voraussetzungen erflllt sein: Eine Normalverteilung der abhangigen
Variablen und die Homogenitat der Varianz in den untersuchten Gruppen [109]. Beide
Voraussetzungen konnten aber aufgrund der Datenverzerrung nicht erflllt werden.
Deshalb wurden die Globalhypothesen mithilfe einer Varianzanalyse nach Brunner,
Dette und Munk (BDM-Test) Uberprift [110]. Dabei handelt es sich um einen nicht-
parametrischen Ein-Faktor-Test, der weder eine Normalverteilung noch eine

homogene Varianz erfordert. Zusatzlich fanden Brunner et al. heraus, dass der

" Abkiirzung flr: ,analysis of variance”
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Brunner-Dette-Munk-Test eine gro3ere Aussagekraft als eine one-way ANOVA hat,
wenn die oben genannten Voraussetzungen nicht erflllt werden kénnen [110]. Als
Vergleich wurde zusatzlich der nicht-parametrische Test nach Kruskal-Wallis
durchgefuhrt [111].

Da es sich hier um multiples Testen handelte, wurde der Fehler 1. Art (a) nach
Bonferroni mit einem globalen Signifikanzniveau von a/8 kontrolliert [112]. Der gerade
noch akzeptierte p-Wert wurde somit von 0,05 auf 0,006 verringert. Falls eine
Globalhypothese zum Niveau a/8 abgelehnt wurde, folgte im Anschluss daran ein
Post-Hoc-Test nach Games Howell [113] fur die drei Gruppen Normal-, Intensiv- und
Palliativstation, um zu prifen, wie sich die jeweiligen Gruppenmittelwerte voneinander
unterschieden. Auch hier liel sich das multiple Test-Problem unter Einhaltung des

Niveaus a/8 losen.

3.4.4 Analyse der Einzelitems

Die Items der Subskalen 1-7, des Abschnitts ,Gesamteindruck® und die optionalen
Items wurden in Form von Antworthaufigkeiten in Kreuztabellen dargestellt. Besonders
auffallige Ergebnisse wurden zur besseren Veranschaulichung als Balkendiagramme
abgebildet. Anschlielend wurde im Rahmen einer explorativen Datenanalyse fur jedes
Einzelitem ein Chi-Quadrat-Test (X?-Test) [114] durchgefiihrt, um zu Uberprifen, ob
zwischen den beiden untersuchten Merkmalen ,Stationssetting und Antwortverhalten®

ein Zusammenhang maoglich war.

Die Nullhypothese lautete in diesem Fall, dass die Variablen ,Stationssetting und
Antwortrate“ in der Studienpopulation (die befragten Angehoérigen) nicht
zusammenhangen. War der mit dem X2-Wert verbundene p-Wert kleiner als das
festgelegte Signifikanzniveau a = 0,05, so konnte das Stichprobenergebnis nicht
plausibel als zufallige Abweichung von der Nullhypothese erklart werden. Da es sich
hierbei um eine explorative Analyse handelte, wurde der p-Wert bezuglich des

multiplen Testens nicht adjustiert.

Anschlieend wurden zur weiteren Untersuchung in den Kreuztabellen die

standardisierten Residuen fir die jeweiligen Antwortraten der Stationssettings

berechnet. Unter der Nullhypothese, dass die beiden Variablen ,Stationssetting und

Antwortrate” unabhangig voneinander sind, weisen standardisierte Residuen eine

Standardnormalverteilung auf. D.h. sie haben einen Mittelwert von 0 und eine

Standardabweichung von 1. Falls ein Residuum-Wert von mehr als 2,0 auftritt, ist die
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Anzahl der Falle in dieser Zelle deutlich groRer, als man erwarten wuarde. Ein
Residuum-Wert von weniger als -2,0 zeigt an, dass die Anzahl der Falle in dieser Zelle
wesentlich geringer ist als der zu vermutende Wert [115]. Dadurch war es maoglich, die
Ergebnisse des Chi-Quadrat-Tests zu interpretieren und Hinweise auf
Zusammenhange zu finden. Fur eine Ubersichtliche Darstellung sind ausschliel3lich die
Antwortraten der Iltems und die signifikanten Resultate des Chi-Quadrat-Tests mit den

standardisierten Residuen in den entsprechenden Tabellen im Ergebnisteil aufgefuhrt.
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4 Ergebnisse

4.1 Studienpopulation

Insgesamt verstarben im Erhebungszeitraum 1714 Patienten auf den teilnehmenden
Stationen an den beiden Studienzentren Mainz und Erlangen. Von diesen erfullten 964
die notwendigen Einschlusskriterien und es wurde jeweils ein Nahestehender
zugeordnet. Fur die Untersuchung der Interrater-Reliabilitat des CODE-Fragebogens
im Rahmen der Validierungsstudie wurden noch 223 weitere Angehodrige zu den
bereits bekannten Patientenfallen ermittelt. Aufgrund von Rechercheproblemen, z.B.
waren fur einige Patienten keine Angehorigen- oder Adressdaten hinterlegt, mussten
50 potenzielle Teilnehmer vor der ersten Kontaktaufnahme ausgeschlossen werden.
Schlielich wurden 1137 Nahestehende (Erlangen: n = 558, Mainz: n = 579) schriftlich
zur Studie eingeladen. Vor der anschlieBenden telefonischen Kontaktaufnahme
schieden 704 Personen aus, da das Anschreiben nicht zustellbar war, die
eingeladenen Teilnehmer nicht reagierten oder die Nahestehenden die Teilnahme an
der Studie per Post ablehnten. Nach dem Telefonkontakt entschieden sich 33
Angehorige gegen eine Teilnahme, bei zehn war die selbsteingeschatzte emotionale
Belastung zu hoch, drei Personen hatten keinen Kontakt zu dem Patienten in den
letzten zwei Lebenstagen und ein  Angehdriger hatte  sprachliche
Verstandnisschwierigkeiten. Dementsprechend konnten die Studienunterlagen an 386
geeignete Angehdrige verschickt werden, 317 Teilnehmer (Erlangen: n = 166, Mainz:
n = 151) sendeten die beantworteten Fragebdgen wieder zurlick. Daraus ergibt sich
eine Rucklaufquote unter den zugesicherten Teilnahmen von 82% (317/386) und eine
insgesamte Rucklaufquote von 27,9% (317/1137). Fur die statistische Analyse
mussten 42 Falle ausgeschlossen werden: 26 wegen hoher Fehlraten bei den
Antworten, zehn Fragebdgen, da sie von mehr als einem Angehoérigen ausgefullt
wurden sowie sechs wegen fehlender schriftlicher Einverstandniserklarung fur die
Datenschutzerklarung. Letztendlich ergaben sich 237 Teilnehmer fur die
Hauptstichprobe und 38 Teilnehmer flir die Testung der Interrater-Reliabilitat des
CODE-Fragebogens. Die statistischen Analysen der vorliegenden Dissertation
beziehen sich nur auf die Daten der Hauptstichprobe. Die folgende Abbildung 1 zeigt
das Flussdiagramm des  Rekrutierungsprozesses aus der deutschen

Validierungsstudie des CODE-Fragebogens von Vogt et al. [4].
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Abbildung 1: Rekrutierungsprozess der Studienteilnehmer [4]

Entirety of patients that died on predefined wards
N=1714
Period of time: 01.04.2016 — 31.03.2017 Exclusion of patients N=750
* a) < 18 years of age (N=0)
» | « b) Inpatient stay of < 3 days{N=480)
* ¢} Unexpected death {N=270)
Patients fulfilling inclusion criteria N=964
Drop-out before first contact with next-of-kin N= 50
* No next-of-kinwas known (N=3)
e Pre-known language barrier of next-of-kin (N= 1)
- + Due to organizational obstacles, eligibilities of next-of-
kin could not be checked during 16 weeks (N=37)
First next-of-kin of 914 patients N=1914 « Address was not provided (N=9)
< Additional next-of-kin N=223

Initial contact with first and additional next-of-kin

N=1137 Drop-0Out of next-of-kin before screening N= 704

+ Undeliverable (N=72)

* No response  (N=502)
* Declining study participation by post (N=130)

Amount of next-of-kin before screening N=433

Drop-out during screening N=33

\ 4

» Declining study participation by phone (N=33)

Exclusion of next-of-kin during screening N= 14

\ 4

» < 18 years of age (N=0)

* No contact within last 2 days of life (N=3)

Study documents sent to eligible next-of-kin N=386 « Insufficient cognitive status (N=0)

* Main sample (N=273) « Emotional burden {N=10)
* Additional next-of-kin (N=113) « Language barrier (N=1)
Completed questionnaires returned N=317

* Main sample (N=266)

» Additional next-of-kin (N=51)

Exclusion of cases for analysis N=42

* Missing rate > 15%(N=26)

A 4

+ More than two questionnaires of one patient’s case

v (N=10)

Total of cases for analysis of T1 N=275 * Missing written informed consent (N=6)

+ Main sample (N=237)
* Interrater (N=38)

MNote. T1: First measurement.
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Die Halfte der verstorbenen Patienten war zwischen 60 und 79 Jahre alt (51,5%) und
50,6% waren Manner. 2,6% der Patienten hatten einen Migrationshintergrund. 85,1%
der Patienten waren Christen (43,6% romisch-katholisch, 41,5% evangelisch). 14,0%
waren nicht an eine Konfession gebunden. Die Hauptdiagnose der von den
Teilnehmern untersuchten Patienten war eine Krebserkrankung (56,5% aller
genannten Diagnosen). Der Anteil an Krebs erkrankten Patienten war auf den
Palliativstationen mit 75,8% am grofdten, gefolgt von den Normalstationen mit 48,3%
und den Intensivstationen mit 24,6%. Die durchschnittliche stationare Verweildauer
betrug 13,7 Tage (SD = 21,1; Bereich = 3 - 276). Am langsten waren die Patienten mit
18,1 Tagen (SD = 38,2; Bereich = 3 - 276) auf den Normalstationen untergebracht. Die

Studienpopulation der eingeschlossenen Patienten ist in Tabelle 3 dargestellt.
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Tabelle 3: Studienpopulation Patienten

Gesamt Normalstation | Intensivstation | Palliativstation
n % n % n % n %

Alter 237 100 60 100 57 100 120 100
20-29 1 0,4 0 0,0 1 1,8 0 0,0
30-39 1 0,4 0 0,0 1 1,8 0 0,0
40-49 11 4,6 1 1,7 0 0,0 10 8,3
50-59 30 12,7 8 13,3 5 8,8 17 14,2
60-69 45 19,0 9 15 15 26,3 21 17,5
70-79 77 32,5 18 30 17 29,8 42 35,0
uber 80 72 30,4 24 40 18 31,6 30 25,0
Geschlecht 237 100 60 100 57 100,0 | 120 100
Mannlich 120 | 50,6 | 27,0 | 45,0 31 54 .4 62 51,7
Weiblich 117 | 494 33,0 55,0 26 45,6 58 48,3
Nationalitat 230 100 58 100 55 100 117 100
Deutsch 224 | 974 56 96,6 54 98,2 114 97,4
Italienisch 1 0,4 1 1,7 0 0,0 0 0,0
Andere 5 2,2 1 1,7 1 1,8 3 2,6
Migrationshintergrund | 232 100 58 100 56 100,0 | 118 100
Ja 13 5,6 3 5,2 2 3,6 110 6,8
Nein 219 | 944 55 94,8 54 96,4 8 93,2
fjé'f;\%‘:fé cait 236 | 100 | 60 | 100 | 56 | 100 | 120 | 100
Romisch-Katholisch 103 | 43,6 32 53,3 22 39,3 49 40,8
Evangelisch 98 41,5 23 38,3 20 35,7 55 45,8
Ohne Bekenntnis 33 14,0 5 8,4 13 23,2 15 12,5
Andere 2 0,9 0 0,0 1 1,8 1 0,8
Erkrankungen der
letzten Lebenstage;
jeweils n = 237
Krebs 134 | 56,5 29 48,3 14 24.6 9 75,8
Herzinsuffizienz 41 17,3 12 20,0 17 29,8 12 10,0
COPD 19 8,0 5 8,3 6 10,5 8 6,7
Nierenerkrankung 48 20,3 15 25,0 18 31,6 15 12,5
Demenz 19 8,0 4 6,7 4 7,0 11 9,2
'E”ﬁ(t;‘:‘iﬂf; 2 | 08 | 1 17 | 0o | 00 | 1 | 08
Schlaganfall 33 13,9 9 15,0 11 19,3 13 10,8
Weil} nicht 5 21 2 3,3 2 3,5 1 0,8
Andere 51 21,5 14 23,3 22 38,6 15 12,5

MW/ | Min- | MW/ | Min- | MW/ | Min- | MW/ | Min -

SD Max SD Max SD Max SD Max
Liegedauer 13,7/ 3- 18,1/ 3- 15,1/ 3- 10,7/ 3-
in Tagen 21,1 | 276 38,2 276 12,9 62 7,7 43
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Die meisten Studienteilnehmer waren entweder zwischen 50 und 59 (29,1%) oder 60
und 69 (23,6%) Jahre alt. 83,1% der Teilnehmer waren entweder
"Ehemann/Frau/Partner" (42,6%) oder "Sohn/Tochter" (40,5%) der Verstorbenen. 213
(97,7%) Teilnehmer waren Deutsche. 80,9% der Teilnehmer waren Christen (43,0%
romisch-katholisch, 37,9% evangelisch). 18,3% waren nicht an eine Konfession
gebunden. Die statistischen Daten zu den teilnehmenden Angehorigen sind in Tabelle
4 aufgefuhrt.

39



Tabelle 4: Studienpopulation Angehdrige

Gesamt Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

n % n % n % n %
Alter 237 | 100 60 100 57 100 120 100
20-29 6 2,5 0 0,0 2 3,5 4 3,3
30-39 20 8,4 2 3,3 2 3,5 16 13,3
40-49 34 | 14,3 7 11,7 7 12,3 20 16,7
50-59 69 | 291 19 31,7 17 29,8 33 27,5
60-69 56 | 23,6 15 25,0 14 246 27 22,5
70-79 33 | 12,9 11 18,3 9 15,8 13 10,8
Uber 80 19 8,0 6 10,0 6 10,5 7 5,8
Geschlecht 237 | 100 | 60,0 100 57 100 120 100
Mannlich 84 |354 | 250 | 417 18 31,6 41 34,2
Weiblich 153 | 64,6 | 35,0 58,3 39 68,4 79 65,8
Nationalitat 218 | 100 53 100 54 100 111 100
Deutsch 213 | 97,7 52 98,1 51 94,4 110 99,1
Italienisch 2 0,9 1 1,9 1 1,9 0 0,0
Andere 3 1,4 0 0,0 2 3,7 1 0,9
Migrationshintergrund | 232 | 100 58 100 56 100 118 100
Ja 8 3,4 2 34 1 1,8 5 4,2
Nein 224 | 96,6 56 96,6 55 98,2 113 95,8
Religions-
| zugehorigkeit 235 | 100 60 100 56 100 119 100
Romisch-Katholisch 101 | 43,0 33 55,0 25 44,6 43 36,1
Evangelisch 89 |37,9 18 30,0 16 28,6 55 46,2
Kein Bekenntnis 43 18,3 9 15,0 14 25,0 20 16,8
Andere 2 0,8 0 0,0 1 1,8 1 0,8
Beziehung
zum Patienten 237 | 100 60 100 57 100 120 100
Ehefrau/-mann,
Lebensgefahrte/in 101 | 42,6 32 53,3 26 45,6 43 35,8
Tochter/Sohn 96 | 40,5 19 31,7 21 36,8 56 46,7
Schwester/Bruder 13 5,5 3 5,0 3 5,3 7 5,8
Schwiegertochter/
-sohn 4 1,7 1 1,7 2 3,5 1 0,8
Mutter/Vater 9 3,8 1 1,7 3 5,3 5 4.2
Freundin/Freund 3 1,3 1 1,7 0 0,0 2 1,7
Andere 11 4.6 3 5,0 2 3,5 6 5,0
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4.2 Analyse des Total Scores und der Subskalen

Fur eine Ubersichtlichere Darstellung wurden folgende Abkirzungen verwendet:
Normalstation = N, Intensivstation = I, Palliativstation = P. Grundsatzlich entspricht

eine hohere Punktzahl einer besseren Bewertung durch die Angehorigen.

4.2.1 Total Score

Der Mittelwert des Total Scores betrug fur die Normalstationen 82,5 (+ 16,8) Punkte (n
= 60), fur die Intensivstationen 85,2 (+ 17,4) Punkte (n = 57) und fur die
Palliativstationen 87,5 (+ 10,3) Punkte (n = 120). Die Mittelwerte der Gruppen fur den
Total Score unterschieden sich nach dem angepassten Signifikanzniveau von 0,006
nicht statistisch signifikant voneinander, BDM F(1,8; 149,9) = 1,0; p = ,382. Auch der
zum Vergleich durchgefuhrte Kruskal-Wallis-Test ergab kein signifikantes Ergebnis.

Somit konnte die Null-Hypothese nicht abgelehnt werden (siehe Tabelle 5).

Tabelle 5: Total Score (Range 0 — 104)

Mittelwert Median Std. abw. Min Max N
Normalstation 82,5 85,0 16,8 27,0 104,0 60
Intensivstation 85,2 89,0 17,4 25,0 104,0 57
Palliativstation 87,5 89,0 10,3 54,0 104,0 120
Gesamt 85,7 88,0 14,2 25,0 104,0 237
df1 df2 F* p=P(F > F¥)
BDM - Test
1,8 149,9 1,0 ,382
Varianzanalyse Gesamt- Test- Freiheits- Asymp.
Kruskal- anzahl statistik grade Sign.
Wallis-Test
237 2,0 2 ,364
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4.2.2 Subskala 1 - Zeit und Unterstiitzung von Arzten und Pflege

Der Mittelwert fur die Subskala 1 betrug fur die Normalstationen 30,9 (x 6,4) Punkte (n
= 60), fur die Intensivstationen 32,6 (+ 5,2) Punkte (n = 57) und fur die Palliativstationen
33,9 (x 2,9) Punkte (n = 120).

Die Mittelwerte der Gruppen fur die Subskala 1 unterschieden sich nach dem
angepassten Signifikanzniveau von 0,006 nicht statistisch signifikant voneinander,
BDM F(1,9; 156,0) = 4,1; p = ,021. Somit konnte die Null-Hypothese nicht abgelehnt

werden (siehe Tabelle 6).

Tabelle 6: Subskala 1 - Zeit und Unterstiitzung von Arzten und Pflege (Range 0 — 36)

Mittelwert Median Std. abw. Min Max N
Normalstation 30,9 32,5 6,4 6,0 36,0 60
Intensivstation 32,6 35,0 52 12,0 36,0 57
Palliativstation 33,9 35,0 29 17,0 36,0 120
Gesamt 32,8 34,0 4,7 6,0 36,0 237
df1 df2 F* p=P(F > F*)
BDM - Test
1,9 156,0 4,1 ,021
Varianzanalyse Gesamt- Test- Freiheits-  Asymp.
Kruskal- anzahl statistik grade Sign.
Wallis-Test
237 9,6 2 ,008
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4.2.3 Subskala 2 - Spirituelle und emotionale Unterstiitzung

Der Mittelwert flr die Subskala 2 betrug fur die Normalstationen 9,2 (£ 3,1) Punkte (n
= 60), fur die Intensivstationen 9,4 (x 3,1) Punkte (n = 57) und fur die Palliativstationen
10,7 (£ 1,8) Punkte (n = 120).

Die Mittelwerte der Gruppen flir die Subskala 2 unterschieden sich nach dem
angepassten Signifikanzniveau von 0,006 nicht statistisch signifikant voneinander,
BDM F(1,8; 152,8) = 5,2; p = ,008. Somit konnte die Null-Hypothese nicht abgelehnt

werden (siehe Tabelle 7).

Tabelle 7: Subskala 2 - Spirituelle und emotionale Unterstiitzung (Range 0— 12)

Mittelwert Median Std. abw. Min Max N
Normalstation 9,2 10,0 3,1 0,0 12,0 60
Intensivstation 9,4 10,0 3,1 0,0 12,0 57
Palliativstation 10,7 12,0 1,8 5,0 12,0 120
Gesamt 10,0 11,0 2,6 0,0 12,0 237
df1 df2 F* p=P(F > F*)
BDM - Test
1,8 152,8 5,2 ,008

Varianzanalyse Gesamt- Test- Freiheits-  Asymp.

Kruskal- anzahl statistik grade Sign.
Wallis-Test

237 13,8 2 ,001
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4.2.4 Subskala 3 - Information und Entscheidungsfindung

Der Mittelwert flr die Subskala 3 betrug fir die Normalstationen 11,7 (x 4,27) Punkte
(n = 60), fur die Intensivstation 11,4 (x 4,4) Punkte (n = 57) und flr die Palliativstation
11,5 (+ 4,2) Punkte (n = 120).

Die Mittelwerte der Gruppen fur die Subskala 3 unterschieden sich nach dem
angepassten Signifikanzniveau von 0,006 nicht statistisch signifikant voneinander,
BDM F(1,9; 159,7) = 0,1; p = 0,879. Somit konnte die Null-Hypothese nicht abgelehnt

werden (siehe Tabelle 8).

Tabelle 8: Subskala 3 - Information und Entscheidungsfindung (Range 0 - 16)

Mittelwert Median Std. abw. Min Max N

Normalstation 11,7 12,0 4,3 0,0 16,0 60
Intensivstation 11,4 12,0 4.4 0,0 16,0 57
Palliativstation 11,5 12,0 4.2 0,0 16,0 120
Gesamt 11,5 12,0 4.2 0,0 16,0 237

df1 df2 F* p=P(F > F¥)

BDM - Test
1,9 159,7 0,1 ,879

Varianzanalyse Gesamt- Test- Freiheits-  Asymp.

Kruskal- anzahl statistik grade Sign.
Wallis-Test

237 0,2 2 ,890
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4.2.5 Subskala 4 - Umgebung

Der Mittelwert flr die Subskala 4 betrug fur die Normalstationen 6,8 (£ 1,8) Punkte (n
= 60), fur die Intensivstationen 6,2 (+ 2,10) Punkte (n = 57) und die Palliativstationen
7,6 (£ 0,8) Punkte (n = 120).

Es konnte gezeigt werden, dass sich die Mittelwerte flr die Subskala 4 zwischen den
Gruppen statistisch signifikant unterschieden, BDM F(1,8; 140,4) = 8,9; p =,001. Somit
wurde die Null-Hypothese nach dem angepassten Signifikanzniveau von 0,006

abgelehnt (siehe Tabelle 9).

Tabelle 9: Subskala 4 - Umgebung (Range 0 — 8)

Mittelwert Median Std. abw. Min Max N

Normalstation 6,8 8,0 1,8 2,0 8,0 60
Intensivstation 6,2 7,0 2,1 0,0 8,0 57
Palliativstation 7,6 8,0 0,8 4,0 8,0 120
Gesamt 7,1 8,0 1,6 0,0 8,0 237

df1 df2 F* p=P(F > F*)

BDM - Test
1,8 140,4 8,9 ,001

Varianzanalyse Gesamt- Test- Freiheits-  Asymp.

Kruskal- anzahl statistik grade Sign.
Wallis-Test

237 23,2 2 ,001

Der Post-Hoc-Test nach Games Howell legte einen statistisch signifikanten
Unterschied der Punktzahl zwischen den Normal- und Palliativstationen (-0,8, 95%-
CI[-1,3; -0,2]; p = ,006; Hedges g = 0,7) sowie zwischen den Intensiv- und
Palliativstationen (-1,4; 95%-CI[-2,1; -0,6]; p = ,001; Hedges g = 1,0) dar (siehe Tabelle
10).

Tabelle 10: Post-Hoc-Test nach Games Howell fiir die Subskala 4 - Umgebung

Mittlere  Standard- 95%-Konfidenzintervall Effektstarke

Gruppen Differenz fehler P [Untergrenze; Obergrenze] (Hedges g)
N:I 0,6 0,4 ,197 [-0,2; 1,5] -0,3
N:P -0,8 0,2 ,006 [-1,3;-0,2] 0,7
I:P -1,4 0,3 ,001 [-2,1;-0,7] 1,0
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4.2.6 Subskala 5 - Information uber den Sterbeprozess

Der Mittelwert flr die Subskala 5 betrug fur die Normalstationen 8,7 (+ 3,9) Punkte (n
= 60), fur die Intensivstationen 8,9 (x 3,9) Punkte (n = 57) und fur die Palliativstationen
8,1 (£ 4,3) Punkte (n = 120).

Die Mittelwerte der Gruppen fur die Subskala 5 unterschieden sich nach dem
angepassten Signifikanzniveau von 0,006 nicht statistisch signifikant voneinander,
BDM F(1,9; 174,6) = 0,5; p = ,608. Somit konnte die Null-Hypothese nicht abgelehnt

werden (siehe Tabelle 11).

Tabelle 11: Subskala 5 - Information (iber den Sterbeprozess (Range 0 — 12)

Mittelwert Median Std. abw. Min Max N
Normalstation 8,7 10,0 3,9 4,0 12,0 60
Intensivstation 8,9 12,0 3,9 0,0 12,0 57
Palliativstation 8,1 8,0 4,3 0,0 12,0 120
Gesamt 8,5 8,0 4.1 0,0 12,0 237
df1 df2 F* p=P(F > F¥)
BDM - Test
1,9 174,6 0,5 ,608

Varianzanalyse Gesamt- Test- Freiheits-  Asymp.

Kruskal- anzahl statistik grade Sign.
Wallis-Test

237 1.1 2 ,569
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4.2.7 Subskala 6 - Vorhandensein von Symptomen

Der Mittelwert flr die Subskala 6 betrug fur die Normalstationen 8,2 (£ 2,7) Punkte (n
= 60), fUr die Intensivstationen 10,0 (+ 2,6) Punkte (n = 57) und die Palliativstation 7,9
(x 3,0) Punkte (n = 120).

Es konnte gezeigt werden, dass sich die Mittelwerte flr die Subskala 6 zwischen den
Gruppen statistisch signifikant unterschieden, BDM F(1,9; 171,7) = 13,6; p = ,001.
Somit wurde die Null-Hypothese nach dem angepassten Signifikanzniveau von 0,006
abgelehnt (siehe Tabelle 12).

Tabelle 12: Subskala 6 - Vorhandensein von Symptomen (Range 0 — 12)

Mittelwert Median Std. abw. Min Max N

Normalstation 8,2 8,0 2,7 4,0 12,0 60
Intensivstation 10,0 11,0 2,6 0,0 12,0 57
Palliativstation 7.9 8,0 3,0 0,0 12,0 120
Gesamt 8,5 8,0 2,9 0,0 12,0 237

df1 df2 F* p=P(F > F¥)

BDM - Test
1,9 171,7 13,6 ,001

Varianzanalyse Gesamt- Test- Freiheits-  Asymp.

Kruskal- anzahl statistik grade Sign.

Wallis-Test
237 23,0 2 ,001

Der Post-Hoc-Test nach Games Howell legte einen statistisch signifikanten
Unterschied der Punktzahl zwischen den Normal- und Intensivstationen
(-1,7; 95%-CI[-2,9; -0,6]; p = ,002; Hedges g = 0,7) sowie zwischen den Intensiv- und
Palliativstationen (2,1; 95%-CI[1,0; 3,1]; p = ,001; Hedges g = -0,7) dar (siehe Tabelle
13).

Tabelle 13: Post-Hoc-Test nach Games Howell fiir die Subskala 6 — Vorhandensein von
Symptomen

Gruppen Mittlere Standard- o 95%-Konfidenzintervall Effektstarke
Differenz  fehler [Untergrenze; Obergrenze] (Hedges g)
N:I -1,7 0,5 ,002 [-2,9; -0,6] 0,7
N:P 0,3 0,4 , 764 [-0,7; 1,4] -0,1
I:P 2,1 0,4 ,001 [1,0; 3,1] -0,7
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4.2.8 Subskala 7 - Unterstutzung zum Zeitpunkt des Todes und danach

Der Mittelwert flr die Subskala 7 betrug fur die Normalstationen 7,1 (£ 1,6) Punkte (n
= 60), fur die Intensivstationen 6,8 (+ 2,2) Punkte (n = 57) und die Palliativstationen
7,7 (£ 0,7) Punkte (n = 120).

Es konnte gezeigt werden, dass sich die Mittelwerte der Scores flr die Subskala 7
zwischen den Gruppen statistisch signifikant unterschieden, BDM F(1,8; 140,1) = 6,0;
p = ,004. Somit wurde die Null-Hypothese nach dem angepassten Signifikanzniveau
von 0,006 abgelehnt (siehe Tabelle 14).

Tabelle 14: Subskala 7 - Unterstiitzung zum Zeitpunkt des Todes und danach (Range 0 - 8)

Mittelwert Median Std. abw. Min Max N
Normalstation 7,1 8,0 1,6 0,0 8,0 60
Intensivstation 6,8 8,0 2,2 0,0 8,0 57
Palliativstation 7,7 8,0 0,7 4,0 8,0 120
Gesamt 7,3 8,0 1,5 0,0 8,0 237
df1 df2 F* p=P(F > F*)
BDM - Test
1,8 140,1 6,0 ,004
Varianzanalyse Gesamt- Test- Freiheits-  Asymp.
Kruskal- anzahl statistik grade Sign.
Wallis-Test
237 17,4 2 ,001

Der Post-Hoc-Test nach Games Howell legte einen statistisch signifikanten
Unterschied der Punktzahl zwischen den Normal- und Palliativstationen (-0,7; 95%-
CI[-1,2; -0,2]; p = ,006; Hedges g = 0,6) dar (siehe Tabelle 15).

Tabelle 15: Post-Hoc-Test nach Games Howell fiir die Subskala 7 — Unterstiitzung zum
Zeitpunkt des Todes und danach

Gruppen Mittlere  Standard- 0 95%-Konfidenz-intervall  Effektstarke
Differenz fehler [Untergrenze; Obergrenze] (Hedges g)
N:I 0,2 0,4 JA79 [-0,6; 1,1] -0,2
N:P -0,7 0,2 ,006 [-1,2; -0,2] 0,6
I:P -0,9 0,3 ,008 [-1,7; -0,2] 0,7
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4.3 Analyse der Einzelitems

4.3.1 Subskala 1 - Zeit und Unterstiitzung von Arzten und Pflege

Auf den Normalstationen wurden die Hilfe bei den personlichen Pflegebedurfnissen
des Patienten (Iltem 1; Antwortmdoglichkeit: ,Stimme voll zu“; N: 60,0%; 1: 80,7%; P:
91,7%) am geringsten beurteilt, sowie die Hilfe bei der pflegerischen Betreuung (ltem
2; Antwortmdglichkeit: ,Stimme voll zu“; N: 70,0%; I: 77,2%; P: 92,5%). Die
Antwortraten fur das Iltem 1 sind in Abbildung 2 dargestellt.

Abbildung 2: Antwortraten Item 1

Item 1: Es gab genug Hilfe, um den personlichen Pflegebediirfnissen des
Patienten gerecht zu werden, z.B. bei der Intim- und Kérperpflege.

80%

M Stimme gar nicht zu
0,

60% Stimme eher nicht zu

Unentschieden

40% )
Stimme eher zu

W Stimme voll zu
20%

0%

Normalstation Intensivstation Palliativstation

Das Vertrauen in die Pflegekrafte (Item 5; Antwortmaoglichkeit: ,Ja, in alle®; N: 75%; I:
87,7%; P: 84,2%) war auf den Intensiv- und Palliativstationen am grof3ten. Den meisten
Arzten vertrauten die Angehérigen demgegeniiber von den Palliativstationen (ltem 6;
Antwortmaoglichkeit: ,Ja, in alle“; N: 75,0%; I: 78,9%; P: 89,2%). Dartber hinaus
konnten sich die Palliativstationen hinsichtlich der Zeit des Pflegepersonals (ltem 7;
Antwortmdglichkeit: ,Stimme voll zu“;, N: 53,3%; |: 63,2%; P: 75,8%) und der
Arztinnen/Arzte (Item 8; Antwortmdglichkeit: ,Stimme voll zu“; N: 55,0%; |: 64,9%; P:
76,7%) fur Gesprache deutlich positiver von den Normal- und Intensivstationen
abgrenzen. Die Antwortraten fur das ltem 7 sind in Abbildung 3 und fur das Item 8 in
Abbildung 4 aufgefuhrt.
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Abbildung 3: Antwortraten Item 7
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Item 7: Das Pflegepersonal hatte Zeit, zuzuhéren
und seinen Zustand mit mir zu besprechen.
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Abbildung 4: Antwortraten Item 8

100%

80%

60%

40%

20%

0%

Item 8: Die Arztinnen/Arzte hatten Zeit, zuzuhéren und seinen Zustand
mit mir zu besprechen.
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MalRnahmen gegen Schmerzen wurde vom Behandlungsteam auf allen drei
Stationstypen sehr haufig wahrend der gesamten Zeit in die Wege geleitet (Item 10;
Antwortmadglichkeit.: ,Ja, wahrend der gesamten Zeit“; N: 90,0%; I: 89,5%; P: 97,5%).
Die Linderung der Unruhe wurde fur die Normalstationen im Gegensatz zu den
Intensiv- und Palliativstationen schlechter bewertet (Item 12; Antwortmdoglichkeit.: ,Ja,
wahrend der gesamten Zeit*; N: 73,3%; |: 80,7%; P: 87,5%). Des Weiteren wurde
gegen gerauschvolle, rasselnde Atmung auf den Intensivstationen am haufigsten
genug unternommen (ltem 14; Antwortmoglichkeit: ,Ja, wahrend der gesamten Zeit";
N: 76,7%; |: 94,7%; P: 75,8%). Die Antwortraten fur das Item 14 sind in Abbildung 5

dargestellt.

Abbildung 5: Antwortraten Item 14

Item 14: Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal lhrer
Ansicht nach genug unternommen, um das gerauschvolle, rasselnde
Atmen zu lindern?
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Ja, zeitweise

M Ja, wahrend der gesamten Zeit oder
Frage nicht zutreffend; Pat. hatte
keine gerduschvolles, rasselndes
Atmen

In Tabelle 16 sind die Antwortraten aller Einzelitems der Subskala 1 aufgefihrt.
Zusatzlich sind statistisch signifikante Ergebnisse des Chi-Quadrat-Tests mit einem

hochgestellten Buchstaben gekennzeichnet.
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Tabelle 16: Antwortraten der Subskala 1 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n =60 n=>57 n=120 n =237

Item 1: Es gab genug Hilfe, um den persénlichen Pflegebedlirfnissen des Patienten
gerecht zu werden, z.B. bei der Intim- und Kérperpflege.?

Stimme voll zu 36 /60,0% 46 / 80,7% 110/ 91,7% 192/
81,0%
Standardisierte Residuen -4,8 -0,1 4,2
H o o o
Stimme eher zu 15/ 25,0% 6/10,5% 9/7,5% 30/12,7%
Standardisierte Residuen 3,3 -0,6 -2,4
H o) (0] o
Unentschieden 5/8,3% 3/5,3% 1/0,8% 9/3,8%
Standardisierte Residuen 2,1 0,7 -2,4
H H o) o o
Stimme eher nicht zu 4/6,7% 1/1,8% 0/0,0% 5/2.1%
Standardisierte Residuen 2,8 -0,2 -2,3
H H o) o o
Stimme gar nicht zu 0/0,0% 1/1,8% 0/0,0% 1/0.4%
Standardisierte Residuen -0,6 1,8 -1,0

Item 2: Es gab genug Hilfe bei der pflegerischen Betreuung z.B. bei der
Medikamentengabe oder bei der Lagerung.®

Stimme voll zu 42/ 70,0% 44 1 77,2% 111/ 92,5% 197/
83,1%
Standardisierte Residuen -3,1 -1,4 3,9
H 0] o o
Stimme eher zu 12/ 20,0% 8/14,0% 715,8% 27 111,4%
Standardisierte Residuen 2,4 0,7 -2,7
H o) o o
Unentschieden 2/3,3% 3/5,3% 211,7% 713.0%
Standardisierte Residuen 0,2 1,2 -1,2
H H o) o o
Stimme eher nicht zu 4/6,7% 2/3,5% 0/0,0% 6/2.5%
Standardisierte Residuen 2,4 0,5 -2,5
H H o) o o
Stimme gar nicht zu 0/0,0% 0/0,0% 0/0,0% 0/0,0%

Standardisierte Residuen nicht bestimmt nicht bestimmt nicht bestimmt

ap = ,001 fiir Pearsons Chi-Quadrat-Test fiir den Zusammenhang zwischen personlichen
Pflegebedirfnissen und der drei Stationsarten

bp = ,004 fur Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang zwischen pflegerischer Betreuung
und der drei Stationsarten
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Fortsetzung Tabelle 16: Antwortraten der Subskala 1 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation  Palliativstation Gesamt
n =60 n=57 n=120 n =237

Item 5: Hatten Sie Vertrauen in die Pflegekréfte, die den Patienten betreuten?

. 196 /
0, o, o,
Ja, in alle 45/75,0% 50/87,7% 101/ 84,2% 82.7%
Ja, in manche 15/ 25,0% 7112,3% 19/15,8% atl

’ ’ ’ ’ 17,3%
Nein, in keine 0/0,0% 0/0,0% 0/0,0% 0/0,0%
Item 6: Hatten Sie Vertrauen in die Arztinnen/ Arzte, die den Patienten betreuten?

Ja, in alle 45/75,0% 45/789%  107/892% o7/

’ ’ ’ ’ 83,1%
Ja, in manche 13/21,7% 11/19,3% 12/10,0% 36/

’ ’ ’ ’ 15,2%
Nein, in keine 2/3,3% 1/1,8% 1/0,8% 4/1,7%
Item 7: Das Pflegepersonal hatte Zeit, zuzuhéren und seinen Zustand mit mir zu
besprechen.®
Stimme voll zu 32/53,3% 36/63,2% 91/75,8% 159/

67,1%
Standardisierte Residuen -2,6 -0,7 2,9
Stimme eher zu 16 /26,7% 14 |/ 24,6% 24 /20,0% 54/
22,8%
Standardisierte Residuen 0,8 0,4 -1,0
Unentschieden 7111, 7% 1/1,8% 5/4,2% 13/
5,5%
Standardisierte Residuen 2,4 -1,4 -0,9
Stimme eher nicht zu 5/8,3% 5/8,8% 0/0,0% 10/
4.2%
Standardisierte Residuen 1,8 2,0 -3,3

H 1 o, 0, 0,

Stimme gar nicht zu 0/0,0% 1/1,8% 0/0,0% 1/0.4%
Standardisierte Residuen -0,6 1,8 -1,0

¢p = ,003 fir Pearsons Chi-Quadrat-Test fur den Zusammenhang zwischen zeitlicher Verfuigbarkeit
des Pflegepersonals und der drei Stationsarten
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Fortsetzung Tabelle 16 - Antwortraten der Subskala 1 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n =60 n=>57 n=120 n=237

Item 8: Die Arztinnen/Arzte hatten Zeit, zuzuhéren und seinen Zustand mit mir zu
besprechen.®

Stimme voll zu 33/55,0% 37 /164,9% 92/76,7% 162 /
o
Standardisierte Residuen 26 0,6 2,8 68,4%
Stimme eher zu 16 /26,7% 12/21,1% 25/20,8% 53
o
Standardisierte Residuen 0,9 0,3 -0,6 22,4%
H o o o)
Unentschieden 2/3,3% 3/5,3% 21 1,7% 713.0%
Standardisierte Residuen 0,2 1,2 -1,2
H H (0] o o)
Stimme eher nicht zu 7111,7% 4/7,0% 1/0,8% 12/51%
Standardisierte Residuen 2,7 0,8 -3,0
H H o o o,
Stimme gar nicht zu 2/3,3% 1/1,8% 0/0,0% 3/1.3%
Standardisierte Residuen 1,7 0,4 -1,8

Item 10: Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal Ihrer Ansicht nach genug
unternommen, um die Schmerzen zu lindern?

Ja, wahrend der
gesamten Zeit oder

Frage nichtzutreffend; 54 /90,0% 51/89,5% 117 1 97,5% 2220/

. 93,7%
Pat. hatte keine
Schmerzen
Ja, zeitweise 5/8,3% 6/10,5% 3/2,5% 14 /5,9%
Nein, gar nicht 1/1,7% 0/0,0% 0/0,0% 1/0,4%

dp = ,020 fiir Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang zwischen zeitlicher Verfligbarkeit
der Arzte und der drei Stationsarten
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Fortsetzung Tabelle 16 - Antwortraten der Subskala 1 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n =60 n=>57 n=120 n =237

Item 12: Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal Ihrer Ansicht nach genug
unternommen, um die Unruhe zu lindern? ©

Ja, wahrend der
gesamten Zeit oder Frage

nichtzutreffend; Pat. hatte 44 [ 73,3% 46 / 80,7% 105/ 87,5% 195/
keine Unruhe 82,3%
Standardisierte Residuen -2,1 -0,4 2,1

Ja, zeitweise 15725,0% 8/14,0% 15/12,5% 38/
Standardisierte Residuen 2,2 -0,5 -1,5 16.0%

H 1 o) 0, o,

Nein, gar nicht 1/1,7% 3/5,3% 0/0,0% 411,7%
Standardisierte Residuen 0,0 2,4 -2,0

Item 14: Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal Ihrer Ansicht nach genug
unternommen, um das geréuschvolle, rasseinde Atmen zu lindern? f

Ja, wahrend der
gesamten Zeit oder Frage
nichtzutreffend; Pat. hatte 46/ 76,7% 54 194,7% 91/75,8%

. . 191/
kein gerauschvolles, o
80,6%
rasselndes Atmen
Standardisierte Residuen -0,9 3,1 -1,9
Ja, zeitweise 11/18,3% 2/3,5% 27 1 22,5% 40/
o)
Standardisierte Residuen 0,3 -3,1 2,3 16.9%
1 1 0, o) o)
Nein, gar nicht 3/5,0% 1/1,8% 2/1,7% 6/2,5%
Standardisierte Residuen 1,4 -0,4 -0,9

ep = ,02 fur Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang der Symptomkontrolle von Unruhe
und der drei Stationsarten
o =,02 fur Pearsons Chi-Quadrat-Test fiir den Zusammenhang zwischen der Symptomkontrolle von

Rasselatmung und der drei Stationsarten
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4.3.2 Subskala 2 - Spirituelle und emotionale Unterstiitzung

Die gesamte emotionale Unterstitzung durch die Mitarbeiter wurde auf den Normal-
und Palliativstationen ahnlich beurteilt, auf der Intensivstation etwas schlechter (ltem
19; Antwortmoglichkeit: ,Sehr gut®; N: 58,3%; I: 49,1%; P: 65,8%). Die Abbildung 6
zeigt die Antwortraten fur das ltem 19.

Abbildung 6: Antwortraten Item 19

Item 19: Wie wirden Sie insgesamt die emotionale Unterstitzung,
die Sie durch das Behandlungsteam erhalten haben, beurteilen?
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B Sehr schlecht

Eher schlecht
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Normalstation Intensivstation Palliativstation

60%

40%

20%
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Auf den Palliativstationen wurde im Vergleich zu den Normal- und Intensivstationen
das Behandlungsteam den religidsen/spirituellen Bedlrfnissen des Patienten (Item 20,
Antwortmdglichkeit: ,Stimme voll zu“;, N: 46,7%; 1. 45,6%; P: 69,2%) und des
Angehdrigen (ltem 21; Antwortmdoglichkeit: ,Stimme voll zu“; N: 46,7%; |: 52,6%; P:
72,5%) deutlich eher gerecht.
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Die Antwortraten fir das Item 20 sind in Abbildung 7 und fir das Item 21 in Abbildung
8 dargestellt.

Abbildung 7: Antwortraten Item 20

Item 20: Insgesamt wurde das Behandlungsteam den religiosen
oder spirituellen Bedurfnissen des Patienten gerecht.
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Abbildung 8: Antwortraten Item 21

Item 21: Insgesamt wurde das Behandlungsteam meinen
religidsen oder spirituellen Bedurfnissen gerecht.
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Die folgende Tabelle 17 zeigt die Analyse aller Items der Subskala 2. DarlUber hinaus
wurden statistisch signifikante Ergebnisse des Chi-Quadrat-Tests mit einem

hochgestellten Buchstaben kenntlich gemacht.
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Tabelle 17: Antwortraten der Subskala 2 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n =60 n=>57 n=120 n =237

Item 19: Wie wiirden Sie insgesamt die emotionale Unterstiitzung, die Sie durch das
Behandlungsteam erhalten haben, beurteilen?

Sehr gut 35/58,3%  28/49,1%  79/658%  142/59,9%
Eher gut 18/30,0%  21/36,8%  36/30,0%  75/31,6%
Eher schlecht 5/8,3% 5/8,8% 5/4,.2% 15/6,3%
Sehr schlecht 2/3,3% 3/5,3% 0/0,0% 5/2,1%

Item 20: Insgesamt wurde das Behandlungsteam den religiésen oder spirituellen
Bediirfnissen des Patienten gerecht. @

. 0, 0, 0,
Stimme voll zu 28146,7% 26/ 45,6% 83/69,2% 137 / 57.8%
Standardisierte Residuen -2,0 -2,1 3,6

. 0 [o) o
Stimme eher zu 12/ 20,0% 17 129,8% 27 122,5% 56 / 23,6%
Standardisierte Residuen -0,8 1,3 -0,4

H o) o o)

Unentschieden 13/21,7% 8/14,0% 9/17,5% 30/12,7%
Standardisierte Residuen 2,4 0,4 -2,4

. . 0 0, o)
Stimme eher nicht zu 4/6,7% 4/7,0% 1/0,8% 9/3.,8%
Standardisierte Residuen 1,3 1,5 -2,4

. . 0 ) 0,
Stimme gar nicht zu 3/5,0% 2/3,5% 0/0,0% 5/2,1%
Standardisierte Residuen 1,8 0,8 -2,3

ap = ,002 fur Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang zwischen religidsen bzw. spirituellen
Bedurfnissen des Patienten und der drei Stationsarten
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Fortsetzung Tabelle 17: Antwortraten der Subskala 2 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n =60 n=57 n=120 n =237

Item 21: Insgesamt wurde das Behandlungsteam meinen religiésen oder spirituellen
Bediirfnissen gerecht.

H o) o) 0]
Stimme voll zu 28 /46,7% 30/52,6% 87 172,5% 145/ 61.2%
Standardisierte Residuen 2,7 -1,6 3,6

1 o, o, 0,
Stimme eher zu 10/16,7% 14/ 24,6% 19/15,8% 43/ 18.1%
Standardisierte Residuen -0,3 1,4 -0,9

H o, 0, o,

Unentschieden 13/21,7% 7112,3% 9/7,5% 20/ 12,2%
Standardisierte Residuen 2,6 0,0 -2,3

1 1 o) 0, o,
Stimme eher nicht zu 6/10,0% 3/5,3% 514,2% 14 /5.9%
Standardisierte Residuen 1,6 -0,2 -1,2

1 H o) 0, o,
Stimme gar nicht zu 3/5,0% 3/5,3% 0/0,0% 6/2.5%
Standardisierte Residuen 1,4 1,5 -2,5

bp = ,005 fiir Pearsons Chi-Quadrat-Test flr den Zusammenhang zwischen religidsen bzw.
spirituellen Bedurfnissen des Angehorigen und der drei Stationsarten

59



4.3.3 Subskala 3 - Information und Entscheidungsfindung

Alle drei Stationssetting wurden ahnlich bewertet. Es zeigte sich, dass sich nur zwei
Drittel der Angehorigen sehr mit einbezogen gefuhlt haben (ltem 15;
Antwortmoglichkeit: ,Sehr mit einbezogen®; N: 61,7%; |: 59,6%; P: 60,8%). In
Abbildung 9 sind die Antwortraten des Iltems 15 dargestellt.

Abbildung 9: Antwortraten Item 15

Item 15: In welchem Male wurden Sie in die Entscheidungen Gber
seine Betreuung und Behandlung in den letzten zwei Lebenstagen
mit einbezogen?
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M Gar nicht mit einbezogen
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40% B Sehr mit einbezogen
20%
0%

Normalstation Intensivstation Palliativstation

Ob Infusionen zur Flussigkeitszufuhr wahrend den letzten zwei Lebenstage sinnvoll
waren, wurde auf den drei verschiedenen Stationen mit der Halfte der Angehdrigen
besprochen (Item 16; Antwortmdglichkeit: ,Ja“; N: 61,7%; 1: 49,1%; P: 57,5%). Ob ein
Gesprach hilfreich gewesen ware, wurde hingegen von einem kleinen Teil bejaht (Item
17; Antwortmaoglichkeit: ,Ja“; N: 25,0%; 1: 12,3%; P: 22,5%).

Die Erklarungen des Behandlungsteams wurden im Gegensatz zu den
Intensivstationen auf Normal- und Palliativstationen ahnlich gut bewertet (Item 18;
Antwortmdglichkeit: ,Eher einfach” + ,Sehr einfach®; N: 91,7%; I: 75,4 %; P: 85,0%).

Die Antwortraten aller Einzelitems der Subskala 3 sind in Tabelle 18 aufgeflhrt.
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Tabelle 18: Antwortraten der Subskala 3 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation  Palliativstation Gesamt
n=60 n=>57 n=120 n =237

Item 15: In welchem Mal3e wurden Sie in die Entscheidungen liber seine Betreuung und
Behandlung in den letzten zwei Lebenstagen mit einbezogen?

Sehr mit einbezogen 37161,7% 34/ 59,6% 73 160,8% 144/ 60,8%
Eher mit einbezogen 171 28,3% 12/21,1% 33/27,5% 62/ 26,2%
Gar nicht mit

einbezogen 6/10,0% 11/19,3% 14/ 11,7% 31/13,1%

Item 16: Hat jemand aus dem Behandlungsteam mit Ihnen besprochen, ob Infusionen zur
Fliissigkeitszufuhr wéhrend der letzten zwei Lebenstage sinnvoll wéren?

Ja 37161,7% 28 /49,1% 69 /57,5% 134/ 56,5%

Nein 23/ 38,3% 29/50,9% 51/42,5% 103 /43,5%

Item 17: Wére ein Gespréach (ber die Sinnhaftigkeit von Infusionen zur Fliissigkeitszufuhr
wéhrend der letzten zwei Lebenstage hilfreich gewesen?

Nein oder Frage
nichtzutreffend, wir

) 45/75,0% 50/87,7% 93/77,5% 188/79,3%
hatten Gesprache zu
dieser Thematik
Ja 15/25,0% 7112,3% 27 1 22,5% 49/20,7%

Item 18: Waren die Erkldrungen des Behandlungsteams (iber den Zustand des Patienten
und/oder die Behandlung fiir Sie einfach oder schwierig zu verstehen?

Sehr einfach 21/35,0% 24 1 42,1% 48 /40,0% 93/39,2%
Eher einfach 34 /56,7% 19/33,3% 54 145,0% 107 / 45,1%
Eher schwierig 3/5,0% 10/17,5% 9/7,5% 22 /9,3%
Sehr schwierig 0/0,0% 2/3,5% 1/0,8% 3/1,3%

Mir wurde sein
Zustand oder seine
Behandlung nicht
erklart

2/3,3% 2/3,5% 8/6,7% 12/51%
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4.3.4 Subskala 4 - Umgebung

Auf den
Krankenzimmer (Item 3; Antwortmdoglichkeit: ,Stimme voll zu“; N: 60,0%; I: 49,1%; P:
83,3%) und die Privatsphare (Item 4; Antwortmdglichkeit: ,Stimme voll zu“; N: 68,3%;

I: 56,1%; P: 81,7%) am niedrigsten eingestuft gefolgt von den Normal- und

Intensivstationen wurde der Bettbereich bzw. die Umgebung

Palliativstationen.

Die Antwortraten fur das Item 3 werde in der Abbildung 10 und fur das Item 4 in der

Abbildung 11 gezeigt.

Abbildung 10: Antwortraten Item 3
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Item 3: Der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer
waren angenehm fur den Patienten.
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Abbildung 11: Antwortraten Item 4

Item 4: Der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer
ermoglichten dem Patienten eine angemessene Privatsphare.
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20%
0%

Normalstation Intensivstation Palliativstation

100%

Die Tabelle 19 gibt einen Uberblick Uber die Antwortraten aller Einzelitems der
Subskala 4. Des Weiteren sind statistisch signifikante Ergebnisse des Chi-Quadrat-

Tests mit einem hochgestellten Buchstaben gekennzeichnet.
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Tabelle 19: Antwortraten der Subskala 4 (imputierter Datensatz)

Normalstation

n =60

Intensivstation
n=57

Palliativstation
n=120

Gesamt
n =237

Item 3: Der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer waren angenehm fiir den

Patienten. @

Stimme voll zu

36 /60,0%

28 /49,1%

100/ 83,3%

164 /
0,
Standardisierte Residuen 1,8 3,8 4,8 69,2%
H o (o) o)
Stimme eher zu 15/ 25,0% 10/17,5% 171 14,2% 42 117.7%
Standardisierte Residuen 1,7 0,0 -1,5
H o) o) o
Unentschieden 3/5,0% 13/22,8% 3/2,5% 19/8.0%
Standardisierte Residuen -1,0 4,7 -3,2
H H o) o o
Stimme eher nicht zu 5/8,3% 5/8,8% 0/0,0% 10/ 4.2%
Standardisierte Residuen 1,8 2,0 -3,3
H H o) o o
Stimme gar nicht zu 1/1,7% 1/1,8% 0/0,0% 210.8%
Standardisierte Residuen 0,8 0,9 -1,4
Item 4: Der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer erméglichten dem
Patienten eine angemessene Privatsphére. °
Stimme voll zu 41/ 68,3% 32/56,1% 98/81,7% 171/
0,
Standardisierte Residuen 0,8 3,1 3,3 72,2%
H 0] o) o)
Stimme eher zu 12/ 20,0% 12/21,1% 18/ 15,0% 42 117.7%
Standardisierte Residuen 0,5 0,8 -1,1
H o, o) 0,
Unentschieden 3/5,0% 6/10,5% 4/3,3% 13/5,5%
Standardisierte Residuen -0,2 1,9 -1,5
H 1 o, o) 0,
Stimme eher nicht zu 4/6,7% 5/8,8% 0/0,0% 9/3,8%
Standardisierte Residuen 1,3 2,3 -3,1
H H o, 0, 0,
Stimme gar nicht zu 0/0,0% 213,5% 0/0,0% 210.8%
Standardisierte Residuen -0,8 2,5 -1,4

ap =,001 fir Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang zwischen Bettbereich und
Umgebung waren angenehm im Krankenzimmer und der drei Stationsarten

bp =,002 fiir Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang zwischen Privatsphére im
Bettbereich und Umgebung und der drei Stationsarten
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4.3.5 Subskala 5 - Information uber den Sterbeprozess

Uber den nahenden Tod des Patienten wurde der Grofteil der Angehdrigen auf allen
drei Stationstypen informiert (Item 22; Antwortmdglichkeit: ,Ja“; N: 86,7%; I: 89,5%; P:
82,5%). Im Gegensatz dazu wurde nur die Halfte der Angehodrigen Uber den
Sterbeprozess aufgeklart (Item 23; Antwortmoglichkeit: ,Ja“ N: 55,0%; |: 54,4%; P:
54,2%). Ob ein Gesprach darlber hilfreich gewesen ware, hat ein kleinerer Anteil der
Befragten bejaht (Iltem 24; Antwortmdglichkeit: ,Ja“; N: 25,0%; I: 21,1%; P: 33,3%).

Die Tabelle 20 zeigt die Antwortraten aller Einzelitems der Subskala 5.

Tabelle 20: Antwortraten der Subskala 5 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n =60 n=>57 n=120 n =237

Item 22: Hat man Ihnen, bevor der Patient starb, gesagt, dass er wahrscheinlich bald
sterben wird?

Ja 52/86,7% 51/89,5% 99/82,5% 202/ 85,2%

Nein 8/13,3% 6/10,5% 21/17,5% 35/14,8%

Item 23: Hat jemand aus dem Behandlungsteam mit Ihnen darlber gesprochen, was zu
erwarten ist, wenn er stirbt (z.B. Symptome, die auftreten kdnnten)?

Ja 33/55,0% 31/54,4% 65 /54,2% 129/ 54,4%

Nein 27 /45,0% 26 /45,6% 55/45,8% 108 /45,6%

Item 24: Wére ein Gespréach dartiiber, was zu erwarten ist, wenn er stirbt, hilfreich
gewesen?

Ja 15/25,0% 12/21,1% 40/ 33.3% 67 /28,3%

Nein oder Frage
nichtzutreffend, wir
hatten ein Gesprach zu
dieser Thematik

45/75,0% 45/78,9% 80/66,7% 170/ 71,7%
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4.3.6 Subskala 6 - Vorhandensein von Symptomen

Es zeigte sich, dass nach Meinung der Angehdrigen die Symptomlast auf den
Intensivstationen im Vergleich zu den Normal- und Palliativstationen fir Schmerzen
(Item 9; Antwortmdglichkeit.: ,Nein®; N: 51,7%; 1: 77,2%; P: 51,7%), Unruhe (ltem 11;
Antwortmdglichkeit.: ,Nein“; N: 51,7%; |: 71,9%; P: 39,2%) und Rasselatmung (ltem
13; Antwortmaoglichkeit.: ,Nein“; N: 43,3%; |: 68,4%; P: 39,2%) am geringsten war.
Abbildung 12 zeigt die Antwortraten flr das Item 9.

Abbildung 12: Antwortraten Item 9

Item 9: Schien der Patient Ihrer Meinung nach wahrend der letzten
zwei Lebenstage Schmerzen zu haben?
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20%
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Die Antwortraten aller Einzelitems der Subskala 6 sind in Tabelle 21 dargestellt.
Zusatzlich wurden statistisch signifikante Ergebnisse des Chi-Quadrat-Tests mit einem

hochgestellten Buchstaben markiert.
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Tabelle 21: Antwortraten der Subskala 6 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation = Gesamt
n =60 n=>57 n=120 n=237

Item 9: Schien der Patient Ihrer Meinung nach wéhrend der letzten zwei Lebenstage
Schmerzen zu haben? @

Nein, gar nicht 31/51,7% 44 177,2% 62/51,7% 137/
0,
Standardisierte Residuen -1,1 34 -1,9 57.8%
Ja, zeitweise 21/35,0% 11/19,3% 47 1 39,2% 29/
0,
Standardisierte Residuen 0,3 -2,6 1,9 33,3%
Ja, wahrend der 8/13,3% 2/3,5% 11/9,2%
gesamten Zeit 21/
o,
1,4 -1,6 0,2 8,9%

Standardisierte Residuen

Item 11: Schien der Patient Ihrer Meinung nach wéhrend der letzten zwei Lebenstage
unruhig zu sein? ®

Nein, gar nicht 31/51,7% 41/71,9% 47 1 39,2% 119/
0,
Standardisierte Residuen 0,3 3,8 -3,4 50.2%
Ja, zeitweise 26 /43,3% 10/17,5% 62 /51,7% 98 /
0,
Standardisierte Residuen 0,4 -4.2 3,3 41.4%
Ja, wahrend der
gesamten Zeit 3/5,0% 6/10,5% 1179,2% 20/
0,
Standardisierte Residuen -1,1 0,7 0,4 8.4%
Item 13: Ist Ihrer Meinung nach wéhrend seiner letzten zwei Lebenstage ein
gerduschvolles, rasselndes Atmen aufgetreten? ©
Nein, gar nicht 26 /43,3% 39/68,4% 47 1 39,2% 112/
o
Standardisierte Residuen -0,7 3,7 -2,5 47.3%
Ja, zeitweise 24 /1 40,0% 16/ 28,1% 54 /45,0% 94/
o
Standardisierte Residuen 0,1 -2,1 1,7 39.7%
Ja, wahrend der
gesamten Zeit 10/16,7% 2/3,5% 19/15,8% 31/
13,1%
Standardisierte Residuen 1,0 -2,5 1,3

ap =,01 fur Pearsons Chi-Quadrat-Test flir den Zusammenhang zwischen Vorhandensein von
Schmerzen und der drei Stationsarten

bp =,001 fiir Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang zwischen Vorhandensein von
Unruhe und der drei Stationsarten

¢p =,004 fur Pearsons Chi-Quadrat-Test fur den Zusammenhang zwischen Vorhandensein von
Rasselatmung und der drei Stationsarten
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4.3.7 Subskala 7 - Unterstiitzung zum Zeitpunkt des Todes und danach

Auf den Palliativstationen wurde gegenuber den Normal- und Intensivstationen die
Unterstitzung sowie Hilfe zum Zeitpunkt des Todes am besten bewertet (Item 25;
Antwortmdglichkeit: ,Stimme voll zu“; N: 58,3%; |: 64,9%; P: 84,2%). Die Antwortraten
fur das ltem 25 sind in Abbildung 13 dargestellt.

Abbildung 13: Antwortraten Item 25

Item 25: Ich habe vom Behandlungsteam genug Hilfe und
Unterstitzung zum Zeitpunkt ihres/seines Todes erhalten.

e ]

80%

B Stimme gar nicht zu
60%
Stimme eher nicht zu
Unentschieden

40% Stimme eher zu

M Stimme voll zu

20%

0%
Normalstation Intensivstation Palliativstation

Das Einfuhlungsvermdgen nach dem Tod des Patienten wurde auf den Normal- und
Palliativstationen sehr gut eingeschatzt, auf den Intensivstation etwas schlechter (Item
26; Antwortmoglichkeit: ,Ja“; N: 95,0%; I: 89,5%; P: 100,0%).

Die folgende Tabelle 22 zeigt die Analyse aller ltems der Subskala 7. Dartber hinaus
wurden statistisch signifikante Ergebnisse des Chi-Quadrat-Tests mit einem

hochgestellten Buchstaben gekennzeichnet.
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Tabelle 22: Antwortraten der Subskala 7 (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n =60 n=>57 n=120 n =237

Item 25: Ich habe vom Behandlungsteam genug Hilfe und Unterstiitzung zum Zeitpunkt
ihres/seines Todes erhalten. @

Stimme voll zu 35/58,3% 37 164,9% 101/ 84,2%

173/
0,
Standardisierte Residuen .30 1,6 3,9 73,0%
Stimme eher zu 13/21,7% 7112,3% 1179,2% 31/
13,1%
Standardisierte Residuen 2,3 -0,2 -1,8
H o o) o
Unentschieden 6/10,0% 7112,3% 514,2% 18/7.6%
Standardisierte Residuen 0,8 1,5 -2,0
H H o [o) o
Stimme eher nicht zu 4/6,7% 1/1,8% 211,7% 713.0%
Standardisierte Residuen 2,0 -0,6 -1,2
H H o [o) o
Stimme gar nicht zu 2/3,3% 5/8,8% 1/0,8% 8/3.4%
Standardisierte Residuen 0,0 2,6 -2,2

Item 26: Sind die Mitarbeiter des Behandlungsteams nach dem Tod des Patienten
einfiihlsam mit Ihnen umgegangen? ®

Ja 57 1 95,0% 51/89,5%  120/1000% g,
0,
Standardisierte Residuen 0,6 3.0 3,1 96,2%
1 0, 0, 0,
Nein 3/5,0% 6/10,5% 0/0,0% o/ 38%
Standardisierte Residuen 0,6 3,0 -3,1

ap =,004 fir Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang zwischen Hilfe/Unterstiitzung zum
Zeitpunkt des Todes und der drei Stationsarten

bp =,002 fir Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang zwischen Einflihlungsvermdégen
des Behandlungsteams nach dem Tod und der drei Stationsarten
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4.3.8 Abschnitt B: Gesamteindruck

Die Arztinnen/Arzte behandelten den Patienten auf allen drei Stationssetting zu einem
grol3en Teil immer mit Respekt und Wirde (Item 27a; Antwortmdglichkeit: ,,Immer*; N:
78,9%; 1. 80,7%; P: 90,5%). Hingegen das Pflegepersonal wurde fur die
Normalstationen verglichen mit den Intensiv- und Palliativstationen schlechter beurteilt
(Item 27b; Antwortmdglichkeit: ,Immer®; N: 74,6%; |: 87,0%; P: 90,8%). Die meisten
Angehdrigen flhlten sich Uber alle Stationsgruppen hinweg angemessen unterstitzt
(tem 28; Antwortmoglichkeit: ,Ja“ N: 86,0%; |1 85,7%; P: 94,9%). Am
wahrscheinlichsten wirden die Palliativstationen im Gegensatz zur Normal- und
Intensivstation weiterempfohlen werden (ltem 29; Antwortmdglichkeit: ,Sehr
wahrscheinlich®; N: 66,1%; 1: 67,9%; P: 92,4%). Die Antwortraten fir das Item 29 sind
in Abbildung 14 dargestellt.

Abbildung 14: Antwortraten Item 29

Item 29: Wirden Sie Freund/innen bzw. lhrer Familie die Station
weiterempfehlen?
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Eher unwahrscheinlich
Unentschieden
Eher wahrscheinlich

B Sehr wahrscheinlich

Die Antwortraten aller Items des Abschnitts Gesamteindruck sind in Tabelle 23
aufgefihrt. DarUber hinaus wurden statistisch signifikante Ergebnisse des Chi-

Quadrat-Tests mit einem hochgestellten Buchstaben kenntlich gemacht.
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Tabelle 23: Antwortraten Gesamteindruck (nicht imputierter Datensatz)

Item 27a: Wurde der Patient wéhrend der letzten zwei Lebenstage von den
Arztinnen/Arzten mit Respekt & Wiirde behandelt?

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt

n=53 n=51 n=108 n=212
Immer 45 / 84.9% 46/902%  105/97.2% 196 /
! ! : 92.5%
Meistens 5/9.4% 2/3.9% 2/1.9% 9/4,2%
Manchmal 3/5.7% 213.9% 1/0,9% 6/2.8%
Nie 0/0,0% 1/2.0% 0/0,0% 1/0,5%
Fehlende Daten* 7111.7% 6/10,5% 12/10%  25/105%

Item 27b: Wurde der Patient wéhrend der letzten zwei Lebenstage vom Pflegepersonal mit
Respekt & Wiirde behandelt? @

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt

n =57 n =250 n=116 n =223
Immer 44 1 77,2% 47 1 94,0% 108 /93,1% 199 /
Standardisierte Residuen -3,4 1,2 1,9 89,2%
Meistens 12/21,1% 2/4,0% 716,0% 2119,4%
Standardisierte Residuen 3,5 -1,5 -1,8
Manchmal 1/1,8% 1/2,0% 1/0,9% 3/1,3%
Standardisierte Residuen 0,3 0,5 -0,7
Nie 0/0,0% 0/0,0% 0/0,0% 0/0,0%

Standardisierte Residuen nicht bestimmt nicht bestimmt nicht bestimmt

Fehlende Daten* 3/5,0% 7112,3% 4/3,3% 14 /5,9%

ap = ,02 fur Pearsons Chi-Quadrat-Test fur den Zusammenhang zwischen Respekt/Wirde durch die
Pflege und der drei Stationsarten

*Die fehlenden Daten sind als exakte Zahlen und Prozentsatze dargestellt. Die Falle der fehlenden
Daten wurden von der weiteren Analyse ausgeschlossen und dadurch ergaben sich eigene
Prozentsatze. Zusammengefasst liegen deshalb die Prozentsatze innerhalb der Tabelle bei mehr als
100%.
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Fortsetzung Tabelle 23 - Antwortraten Gesamteindruck (nicht imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n=57 n =56 n=117 n=230

Item 28: Wurden Sie Ihrer Meinung nach wéhrend der letzten zwei Lebenstage des
Patienten insgesamt angemessen untersttitzt?

208/
0,
Ja 49/ 86,0% 48 /85,7% 111/ 94,9% 90.4%
i 22/
Nein 8/14,0% 8/14,3% 6/5,1% 9.6%
Fehlende Daten* 3/5,0% 171,8% 3/2,6% 370{)/0

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n=>56 n=>53 n=118 n =227

Item 29: Wiirden Sie Freund/innen bzw. lhrer Familie die Station weiterempfehlen? ®

Sehr wahrscheinlich 37 166,1% 36/67,9% 109/ 92,4% 182/
0,
Standardisierte Residuen -3,1 -2,6 4.8 80.2%
Eher wahrscheinlich 10/17,9% 9/17,0% 715,9% 26 |
0,
Standardisierte Residuen 1.7 14 27 11,5%
Unentschieden 578,9% 0/0,0% 1/0,8% 6/
0,
Standardisierte Residuen 3,4 -1,4 -1,8 2,6%
Eher unwahrscheinlich 0/0,0% 2/3,8% 0/0,0% 2/
0,
Standardisierte Residuen -0,8 2,6 -1,5 0.9%
Sehr unwahrscheinlich 4171% 6/11,3% 1/0,8% 11/
0,
Standardisierte Residuen 0,9 25 2.9 4.8%
Fehlende Daten* 4/6,7% 4/7,0% 2117% 41202

bp = ,004 fiir Pearsons Chi-Quadrat-Test fir den Zusammenhang zwischen Weiterempfehlung der
Station und der drei Stationsarten

*Die fehlenden Daten sind als exakte Zahlen und Prozentsatze dargestellt. Die Falle der fehlenden
Daten wurden von der weiteren Analyse ausgeschlossen und dadurch ergaben sich eigene
Prozentsatze. Zusammengefasst liegen deshalb die Prozentsatze innerhalb der Tabelle bei mehr als
100%.
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4.3.9 Abschnitt C: Optionale Items

Die Sauberkeit im Stationsbereich (Item O1; Antwortmdglichkeit: ,Sehr sauber®; N:
71,7%; 1: 86,0%; P: 94,2%) wurde fir die Normalstationen am schlechtesten beurteilt.
Uberwiegend die Mehrheit war der Meinung, dass der Patient unter den gegebenen
Umstanden am richtigen Ort verstorben ist (O2; Antwortmdglichkeit: ,Ja, es war der
richtige Ort; N: 81,7%; I: 78,9%; P: 91,7%). Jedoch waren 14% der Ansicht, dass die
Intensivstation nicht der richtige Ort war. In der folgenden Tabelle 24 sind die
Antwortraten der optionalen Items dargestellt. Zusatzlich wurden statistisch
signifikante Ergebnisse des Chi-Quadrat-Tests mit einem hochgestellten Buchstaben

kenntlich gemacht.

Tabelle 24: Antwortraten Optionale Items (imputierter Datensatz)

Normalstation Intensivstation Palliativstation Gesamt
n =60 n=>57 n=120 n=237

Item O1: Wie sauber war der Stationsbereich, in dem der Patient untergebracht war? *

Sehr sauber 43/ 71,7% 49 / 86,0% 113/ 94,2%

205/
o
Standardisierte Residuen -39 0,1 3,5 86,5%
(0] (0] o)
Eher sauber 15/ 25,0% 8/14,0% 715,8% 30/ 12,7%
Standardisierte Residuen 3,3 0,4 -3,2
1 o) o o)
Gar nicht sauber 2/3,3% 0/0,0% 0/0,0% 2/0,8%
Standardisierte Residuen 2,4 -0,8 -1,4

Item O2: Verstarb der Patient Ihrer Meinung nach unter den gegebenen Umsténden am
richtigen Ort?

Ja, es war der richtige Ot~ 49/817%  45/789%  110/91,7% 8260;‘4)
Ich bin nicht sicher 6/10,0% 4/7,0% 6/5,0% 16 /6,8%
Nein, es war nicht der 5/83% 8/14.0% 4133% 17 17.2%

richtige Ort

‘p =,001 fiir Pearsons Chi-Quadrat-Test flir den Zusammenhang zwischen Sauberkeit des
Stationsbereichs und der drei Stationsarten
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5 Diskussion

Im Folgenden sollen die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit kritisch betrachtet werden.
Hierfir werden die Resultate zusammengefasst, interpretiert und im Vergleich mit der
aktuellen Literatur diskutiert. AnschlieRend erfolgt eine Auffiihrung der Limitationen
dieses Forschungsvorhabens. Des Weiteren soll aufgezeigt werden, welches
Resumee und welche Schlussfolgerungen aus den Ergebnissen gezogen werden

konnen.

5.1 Analyse Total Score und Subskalen

Die Betreuungsqualitdt wahrend der letzten beiden Lebenstage wurde fur die
verschiedenen Stationsarten insgesamt gut bewertet. Am besten schnitten im
Durchschnitt die Palliativstationen mit einem Total Score von 87,4 Pkt. (+ 10,32) ab,
gefolgt von den Intensivstationen mit 85,2 Pkt. (+ 17,4) und Normalstationen mit 82,5
Pkt. (= 16,8). Es konnte allerdings kein statistisch signifikanter Unterschied im Rahmen
einer Varianzanalyse zwischen den Gruppen festgestellt werden (p = ,382). Auch der
zum Vergleich durchgefiihrte nicht-parametrische Test nach Kruskal-Wallis erzielte ein
ahnliches Ergebnis (p = ,364).

Die Resultate der Subskalenanalyse ergaben jeweils einen statistisch signifikanten
Unterschied zwischen den drei Stationssettings in den Bereichen Umgebung
(Subskala 4), Vorhandensein von Symptomen (Subskala 6) und Unterstitzung zum
Zeitpunkt des Todes (Subskala 7). Des Weiteren gab es einen Hinweis darauf, dass
sich die Subskalen 1 (Zeit und Unterstiitzung von Arzten und Pflege) und 2 (Spirituelle
und emotionale Unterstiutzung) hinsichtlich des Sterbeortes voneinander
unterschieden. Die erzielten Ergebnisse konnten aber aufgrund der Bonferroni-
Korrektur nicht als signifikant gewertet werden. DarlUber hinaus zeigte die
Untersuchung der Subskalen 3 (Information und Entscheidungsfindung) und 5
(Information Uber den Sterbeprozess), dass fur alle drei Stationsarten in diesen
Bereichen BemuUhungen zur Verbesserung der Versorgungsqualitat am Lebensende
erforderlich sind.

Im Folgenden sollen die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit kritisch betrachtet werden.
Hierflr werden die Feststellungen der einzelnen Subskalen zusammengefasst, mit der
Analyse der Einzelitems erganzt, interpretiert und im Vergleich mit der aktuellen

Literatur diskutiert.
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5.1.1 Subskala 1 - Zeit und Unterstiitzung von Arzten und Pflege

Die Zeit und Unterstiitzung von Arzten und Pflege wurde fir alle Stationsarten
insgesamt gut bewertet (Gesamtergebnis Mittelwert Subskala 1: 32,8 + 4,7). Aufgrund
der Bonferroni-Korrektur konnte die Varianzanalyse nicht als statistisch signifikant
beurteilt werden (p = ,021). Trotzdem weisen die Ergebnisse darauf hin, dass die
Versorgungsqualitat in einzelnen Punkten auf den verschiedenen Stationssettings
variierte. Bei der Frage nach der Hilfe flir die persdnlichen Pflegebedurfnisse des
Patienten (z.B. Intim- und Kérperpflege) wurden die Normalstationen im Gegensatz zu
den Intensiv- und Palliativstationen schlechter beurteilt. Weniger als zwei Drittel der
Befragten von den Normalstationen waren der Meinung, dass das Pflegepersonal den
Ansprichen voll gerecht wurde. Bei der pflegerischen Betreuung (z.B.
Medikamentengabe oder Lagerung) erzielten die Intensiv- und Normalstationen
ahnlich befriedigende Ergebnisse. Hingegen wurden die Palliativstationen bei diesen
Fragen (Item 12und Item 2°) sehr gut bewertet. Der fiir die beiden Items durchgefiihrte
Chi-Quadrat-Test lieferte auch den Hinweis, dass vor allem die schlechtere Bewertung
fur die Normalstationen (ltem 12 / Item 2°; standardisiertes Residuum fiir ,Stimme voll
zu“: -4,8 / -3,1) und die bessere Beurteilung fiir die Palliativstationen (Item 12/ Iltem 2°;
standardisiertes Residuum fur ,Stimme voll zu“: 4,2 / 3,9) die ausschlaggebenden
Punkte waren, dass hier moglicherweise ein Zusammenhang bestand (ltem 12 / Item
2° p =,004 / p =,003).

Diesen aufgezeigten Qualitatsunterschied berichteten auch Addington-Hall et al.
zwischen Hospizen und normalen Krankenhausstationen [116]. Dort gaben nur knapp
Uber die Halfte der Befragten an, dass es genug Hilfen zur pflegerischen Betreuung
auf Normalstationen gab. Stajduhar et al. untersuchten in ihrer Forschungsarbeit auch
die Betreuungsqualitat am Lebensende auf verschiedenen Stationsarten und stutzten
diese Ergebnisse ebenfalls [101]. Lediglich 50% der Studienteilnehmer von
Normalstationen waren mit der pflegerischen Betreuung voll zufrieden. Die
Intensivstationen schnitten mit Gber 90% sogar noch besser ab als die
Palliativstationen mit ca. 75%.

Um diese Erkenntnisse zu erlautern, hilft es, einen Blick auf den Personalschlissel in
Deutschland zu werfen. Bis 2020 existierten zwar noch keine bundesgesetzlichen
Vorgaben fur die Mindestbesetzung im Pflegedienst der Krankenhauser. Der aktuelle

a ,Es gab genug Hilfe, um den persoénlichen Pflegebedirfnissen des Patienten gerecht zu werden.*
b ,Es gab genug Hilfe bei der pflegerischen Betreuung (z.B. bei der Medikamentengabe).”
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Beschluss des Bundesgesundheitsministeriums fur Personaluntergrenzen in
sensiblen Pflegebereichen kann hier trotzdem als Anhaltspunkt dienen. Beispielweise
gilt das Verhaltnis von Patient zu Pflegekraft flr die Tagschicht auf einer internistischen
Station 10 zu 1, auf einer Intensivstation 2 zu 1 [117] und nach den Empfehlungen der
Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin auf der Palliativstation 1,4 zu 1 [118].
Daraus wird bereits ersichtlich, dass es vor allem flir die Normalstationen schwieriger
ist, die gleiche Versorgungsqualitat mit weniger Personal pro Patienten zu
gewahrleisten.

Diese Feststellung wird durch Berichte von Pflegekraften aus Krankenhdausern uber
grundlegende Versorgungsmangel untermauert. In einer Umfrage aus dem Jahr 2009
zur stationaren Pflegequalitat in deutschen Krankenhausern gab mehr als jede zweite
Pflegekraft (56,5%) an, dass die Schichtbesetzungen mit examinierten Pflegenden fur
eine fachliche Versorgung nicht ausreichten [119]. Dadurch kann nicht nur die Qualitat
der kommunikativen und individuellen Pflegearbeit sinken, auch kann sich dies auf
allgemeine pflegerische Mallnahmen auswirken. Des Weiteren berichtete ca. jede
vierte Pflegekraft (26,8%), dass sie in einer Arbeitswoche manchmal oder oft eine
notwendige Mund- und Ganzkoérperpflege bei Patienten nicht durchfihren konnte.
Diese Situation wird zukinftig noch weiter verscharft, da immer weniger Pflegende flr
immer mehr Patienten verantwortlich sein werden.

Eine Befragung unter Intensivpflegekraften zu ahnlichen Themen beschreibt eine
etwas bessere Versorgungssituation, zeigt aber dennoch die Diskrepanz zu den
Palliativstationen auf [120]. Auf die Frage hin, ob die Schichtbesetzungen eine
zuverlassige Patientenbehandlung ermdglichten, stimmten 77,9% der Befragten
eindeutig oder eher zu. Trotzdem verdeutlichten die Aussagen, dass nur etwas mehr
als die Halfte der Intensivpfleger (55,3%) eine notwendige Korperpflege bei Patienten
immer durchfiihren konnte und lediglich 43,2% berichteten, dass z.B. die Mundpflege
nie ausgefallen ist. Aus diesen Erkenntnissen lasst sich zunachst schlieRen, dass die
Rahmenbedingungen im Krankenhausumfeld eine entscheidende Rolle in der
pflegerischen Versorgung spielen. Wenn ohnehin nur jede zweite Pflegekraft (56,9%)
die Kontakthaufigkeit zwischen Pflegenden und Patienten als ausreichend fur eine
patientenorientierte Betreuung bezeichnete [119], so ist es nachvollziehbar, dass sich
dies in den Bewertungen der Angehdorigen bemerkbar machen kann.

Je besser die Erfahrungen der Angehdrigen mit der Patientenversorgung sind, desto

eher entsteht ein starkes Vertrauensverhaltnis zum Behandlungsteam. Die
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Nahestehenden beobachten genau, ob beispielsweise — so wie versprochen - alles
Mogliche getan wird, um das Leiden des Patienten zu lindern. In der vorliegenden
Dissertation wurde das Vertrauen zu den Arztinnen/Arzten und Pflegekraften
groRtenteils auf allen drei Stationssettings positiv bewertet. Auch in diesem Bereich
wurden die Palliativstationen (ca. 86,7 % ,stimme voll zu“) am besten bewertet. Danach
folgten die Intensiv- (ca. 83,3% ,stimme voll zu“) und Normalstationen (75% ,stimme
voll zu“). Da hier der Chi-Quadrat-Test flir die beiden zugehdrigen Fragen nicht
signifikant war, ist es fraglich, ob es einen Zusammenhang zwischen Beurteilung der
Items und den Stationsarten gab. Dennoch deckten sich diese Ergebnisse auch mit
den zuvor genannten Studien von Addington et al. und Stajduhar et al., wobei in diesen
nur die Halfte der Befragten von Normalstationen volles Vertrauen in das
Behandlungsteam hatten [101, 116].

Witkamp et al. betonen in ihrer Untersuchung die Wichtigkeit eines vertrauensvollen
Verhaltnisses in der Betreuung von Angehorigen [47]. Falls Nahestehende z.B. das
Gefuhl haben, dass die Qualitat der Pflege unzureichend ist, befinden sie sich auf
einem hoheren Stressniveau und bewerten die Versorgungsqualitat eher negativ. Dem
gegenuber fuhlt sich die Familie sicherer, wenn sie weil}, dass sich der Patient
wahrend ihrer Abwesenheit in guten Handen befindet. Des Weiteren beeintrachtigen
Meinungsverschiedenheiten Uber medizinische Entscheidungen das Vertrauen sowohl
innerhalb des Behandlungsteams als auch zwischen Arzt und Patient oder
Nahestehenden.

Da sich die Angehérigen eine ehrliche und aufrichtige Beziehung zu dem
Behandlungsteam wiunschen [22], mussen die Mitarbeiter bereit sein, den
Nahestehenden zuzuhoéren und ihnen das Gefuhl geben als Mensch akzeptiert zu
werden [63]. Das ist nur moglich, wenn das medizinische Personal sich Zeit fur die
Belange der Familien nehmen kann. Leider erhielten die beiden Fragen Uber die
zeitliche Verfligbarkeit fir Gesprache mit Arzten und Pflegekraften insgesamt eher
negative Bewertungen (68,4% und 67,1% im Gesamtergebnis fur trifft voll zu®).
Lediglich die Halfte der Befragten von Normalstationen waren voll zufrieden, auf den
Intensivstationen waren es nur knapp zwei Drittel. Die Palliativstationen schnitten mit
etwa 75% voller Zufriedenheit der Studienteilnehmer am besten ab. Der Chi-Quadrat-
Test zeigte fiir diese beiden Items einen Zusammenhang auf (Item 7¢ / Item 89; p =

¢,Das Pflegepersonal hatte Zeit, zuzuhdren und seinen Zustand mit mir zu besprechen.”
d Die Arztinnen/Arzte hatten Zeit, zuzuhoren und seinen Zustand mit mir zu besprechen.”
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,003 / p =,016), der hochstwahrscheinlich durch die Bewertung der Palliativstationen
hervorgerufen wurde (Item 7¢ / Item 89; standardisiertes Residuum flr ,Stimme eher
nicht zu“ = -3,3 / -3,0). Ahnlich verhalt es sich auch mit den Beurteilungen zu diesem
Bereich in der Studie von Stajduhar et al. auf die Frage hin, ob die Arzte fiir persénliche
Anliegen verfugbar waren [101]. 61% der Befragten von den Palliativstationen, 69%
von den Intensivstationen und 45% von den Normalstationen gaben an, dass sie damit
zufrieden oder voll zufrieden waren.

Erklarungsversuche fur diese Ergebnisse bietet wieder das jahrlich veroffentlichte
Pflegethermometer, in welchem Pflegekrafte von unterschiedlichen Einrichtungen
regelmalig zum Stand der Versorgungsqualitat in der Pflege befragt werden. In den
Untersuchungen aus dem Jahr 2009 und 2012 berichtete fast jede zweite Pflegekraft
(45,4%) von Normalstationen und fast jede dritte (29,2%) von Intensivstationen, dass
notwendige Gesprache mit Patienten oder Angehdérigen manchmal bis oft nicht gefuhrt
werden konnten [119, 120]. Ein Grund hierfir mag sehr wahrscheinlich darin liegen,
dass das hohe Arbeitspensum und der Zeitdruck des Behandlungsteams in der
Krankenhausumgebung wenig Raum flur ausfuhrliche Gesprache bieten. Auch wenn
die Weiterbildung des Personals in kommunikativen Kompetenzen als wesentlicher
Bestandteil der Versorgung von Sterbenden hervorgehoben wird [121], kdnnen erst
dann Verbesserungen erreicht werden, sobald die Rahmenbedingungen im

Klinikalltag mehr Handlungsspielraum fur eine gesprachsorientierte Medizin erlauben.

Die Malinahmen gegen aufkommende Symptome wurden auf allen drei Stationstypen
hinweg zufriedenstellend durchgeflhrt. Generell schienen die Schmerzen das am
besten kontrollierte Symptom zu sein. Schmerzen treten haufig auf und werden gut
von Patienten, Angehérigen und auch dem Behandlungsteam erkannt [122]. Zudem
fuhlt sich das medizinische Personal durch den Umgang mit Schmerzen aus anderen
medizinischen Bereichen vermutlich sicherer, diese zu behandeln. Ein Hinweis auf
Versorgungsunterschiede konnte im Rahmen des Chi-Quadrat-Tests lediglich fur die
Symptomkontrolle bei Unruhe auf den Palliativstationen (Item 12°¢, standardisierte
Residuum fur ,Ja wahrend der gesamten Zeit [...]“ = 2,1) und bei Rasselatmung auf

den Intensivstationen (ltem 14f, standardisiertes Residuum fiir ,Ja wahrend der

e Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal Ihrer Ansicht nach genug unternommen, um die
Unruhe zu lindern?*

f Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal lhrer Ansicht nach genug unternommen, um das
gerauschvolle, rasselnde Atmen zu lindern?“
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gesamten Zeit [...]* = 3,1) festgestellt werden. Bei der Kontrolle der Unruhe werden
Medikamente verwendet, die das Risiko einer Ubermaldigen Sedierung erhéhen und
ethische Bedenken auslésen kénnen. Hochstwahrscheinlich vermitteln die Arzte auf
einer Palliativstation durch ihre Expertise in diesem Bereich gentigend Vertrauen, um
Verstandnis fur diese Behandlung zu erhalten. Hingegen liegt bei der Rasselatmung
die Schwierigkeit darin, dass dieses Symptom schwer zu lindern ist [123]. Eine
vollstandige Kontrolle von vermehrtem Sekret in den Atemwegen ist nicht immer
moglich. Es wird berichtet, dass nur bei 80% der Patienten die Medikamente
ansprechen [124]. Die hohen Bewertungen auf den Intensivstationen lassen sich
vermutlich durch den gro3en Anteil an intubiert-beatmeten Patienten erklaren. In
dieser Situation lassen sich Lungensekrete einfacher absaugen und das Symptom tritt

dadurch geringer in Erscheinung.

5.1.2 Subskala 2 - Spirituelle und emotionale Unterstiitzung

Die spirituelle und emotionale Unterstitzung wurde flr die verschiedenen
Stationstypen mit Ausnahme der Palliativstationen eher durchschnittlich bewertet. Die
durchgefuhrte Varianzanalyse weist vermutlich darauf hin, dass sich die
Versorgungsqualitat in diesem Bereich unter den drei Stationsarten voneinander
unterscheidet (BDM-Test: p = ,008). Die Analyse der Einzelitems in dieser Subskala
ergab, dass insgesamt die emotionale Unterstitzung fir die Angehdrigen auf den
Intensivstationen von weniger als der Halfte der Befragten mit sehr gut beurteilt wurde,
auf den Normal- und Palliativstationen hingegen von knapp zwei Drittel der
Studienteilnehmer. Da der Chi-Quadrat-Test fur dieses Item nicht signifikant war, muss
der Unterschied mit Vorsicht interpretiert werden. Jedoch berichteten Weber et al. Uber
einen ahnlichen Sachverhalt in ihrer Untersuchung zu unerfillten Bedurfnissen von
Angehorigen, u.a. fur die drei gleichen Stationssettings [100]. In dieser Studie
wunschten sich 59,9 % der Nahestehenden eine emotionale Unterstitzung durch die
Arzte; diesem Anliegen war — nach eigenen Angaben der Befragten — auf
Normalstationen lediglich bei 33,7% in hilfreicher Form vollstandig oder zumindest
teilweise entsprochen worden; auf Intensiv- und Palliativstationen betrugen die
entsprechenden Anteile 57,0 % respektive 65,5%.

Erklarungsansatze fur diese Situation finden sich wieder in der Befragung von
Pflegekraften, welche in der normalen stationaren Versorgung und auf
Intensivstationen arbeiteten. Im Rahmen der psychosozialen Arbeit (Begleitung

Sterbender und ihrer Angehorigen) gab fast jede dritte Pflegekraft an, dass Patienten
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und ihre Nahestehenden haufiger oder oft nicht angemessen begleitet werden konnten
[119]. Auf den Intensivstationen ist die emotionale Unterstlitzung sogar noch
schwieriger umzusetzen. Dort berichteten 51,2%, dass sie dies in den letzten sieben
Arbeitstagen haufiger oder oft nicht leisten konnten [120]. Allerdings muss man
bedenken, dass nicht jeder Betroffene eine emotionale Unterstlitzung winscht. In der
oben genannten Studie von Weber et al. aullerten beispielsweise nur 59,9% der
Befragten ausdricklich diesen Wunsch [100].

Um Nahestehenden in der schwierigen Zeit zu helfen, ist es deshalb wichtig, dass das
Betreuungsteam das Wohlbefinden und den Bedarf an emotionaler Zuwendung
ermittelt. Dabei muss Verstandnis flr die Situation der Angehérigen gezeigt und
berlUcksichtigt werden, in welcher Phase des Bewaltigungsprozesses sie sich
befinden. Emotionale Unterstitzung kann man nicht systematisch planen. Das
Krankenhauspersonal muss ein Gespur fur den Wunsch nach spontanen Gesprachen
entwickeln, um so den Bedurfnissen gerecht werden zu kénnen.

Mit der Qualitat der religidsen oder spirituellen Betreuung von Sterbenden und
Angehorigen waren auf den Normal- und Intensivstationen weniger als die Halfte voll
zufrieden. Im Gegensatz dazu waren es auf den Palliativstationen knapp drei Viertel.
Der Chi-Quadrat-Test fUr die beiden zugehérigen ltems untermauert dieses Ergebnis
(Item 209 / ltem 2M; p = ,002 / p = ,005). Der Test zeigte einen Hinweis fir eine
Abhangigkeit zwischen Stationsart und Antwortverhalten (Item 209 / Item 21",
standardisiertes Residuum fur die Antwortmdglichkeit ,Stimme voll zu“; N =-2,0 / -2,7;
| =-2,1/-1,5; P = 3,6 / 3,6). Ahnliche Bewertungen von Angehdrigen wurden auch in
der Studie von Stajduhar et al. berichtet [101]. Dort waren beztiglich der Frage, ob der
Patient und sie selbst spirituellen Frieden gefunden haben, auf den Normalstationen
55,5%, auf den Intensivstationen 42% und auf den Palliativstationen 61% der
Befragten zufrieden oder vollig zufrieden.

Es ist nicht einfach, sich mit dem Thema Religion und Spiritualitat
auseinanderzusetzen, da es sehr komplex und schwer zu fassen ist. Prinzipiell ist es
moglich, Spiritualitdt und Religiositat voneinander abzugrenzen. Einem Grol3teil der
Menschen fallt dies aber schwer; im Fragebogen selbst werden deshalb beide
Begrifflichkeiten nebeneinander verwendet. Aus diesem Grund wird auch im
Folgenden zwischen den zwei Begriffen nicht unterschieden. Klar ist, dass das

9 ,Insgesamt wurde das Behandlungsteam den religidsen oder spirituellen Bedurfnissen des Patienten
gerecht.”
h Insgesamt wurde das Behandlungsteam meinen religiésen oder spirituellen Bediirfnissen gerecht.”
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Behandlungsteam unausweichlich mit diesem Thema konfrontiert wird. Einerseits
bringt das altere Patientenkollektiv i.d.R. eine religiose Pragung mit, andererseits wirft
eine unheilbare Erkrankung oder spatestens der nahende Tod existenzielle Fragen
auf, die hauptsachlich durch spirituelle Gedanken beantwortet werden konnen. In einer
amerikanischen Studie mit 337 stationaren Patienten berichteten fast 90%, dass sie
Religion zur Bewaltigung verwendeten. Mehr als 40% gaben an, dass es fur sie der
wichtigste Faktor war, der ihnen Kraft zum Durchhalten gab [125].

Demgegenuber steht die meist eher rationale Auffassung des medizinischen
Personals. Konig et al. weisen in ihrer Studie darauf hin, dass zwar ein grof3er Teil der
Patienten und Familien Religion als bedeutsames Unterstitzungselement empfanden,
aber nur ein kleiner Teil der Arzte dies ebenso sahen [126]. Dabei konnte in vielen
Untersuchungen ein positiver Einfluss der Spiritualitat auf die psychische Gesundheit
und das emotionale Wohlbefinden gezeigt werden [127]. Deshalb ist es wichtig, dass
das Behandlungsteam auf diese Bedurfnisse eingeht, um diese zusatzliche Ressource
fur die Betreuung der Patienten und Familien zu nutzen. Darltber hinaus kénnen die
Betroffenen in ihrem Glauben unterstitzt werden (z.B. durch Gebete, Meditationen,
Einbeziehung von Geistlichen) oder in gemeinsamen Gesprachen mit den Mitarbeitern
existenzielle Fragen auflésen.

Bedauerlicherweise fallt es aber beispielsweise den Arzten schwer, sich diesem
Thema zu nahern. Chibnall et al. an konnten in ihrer Studie einen Zusammenhang
zwischen zwischenmenschlichem Unbehagen der Arzte und dem Ansprechen von
religidsen Themen zeigen [128]. Weniger als 10% der Arzte gaben an, dass sie
regelmanig spirituelle Themen ansprechen. Mdglicherweise lag das daran, dass sie
sich nicht wohl dabei fihlen, keine Zeit dafur hatten oder dachten, persdnliche
Grenzen zu Uberschreiten. Diesen Hemmungen kann aber nur durch personliche
Weiterbildung, verstarkte Ausbildung wahrend des Studiums oder zum Beispiel durch
engere Zusammenarbeit mit Geistlichen begegnet werden [129].
Hochstwahrscheinlich wird dadurch das bessere Abschneiden der Palliativstationen
begrundet. Dort steht die ganzheitliche Betreuung durch ein multidisziplinares Team
im Vordergrund. Es wird nicht nur einfach eine medizinische Diagnose ohne
Berucksichtigung der Person und ihrer Familie behandelt. Der Sterbende zahlt als ein
Mensch mit einer Lebensgeschichte, Emotionen und sozialen sowie familidren

Beziehungen.
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Letztendlich profitieren viele Patienten und ihre Familien von Spiritualitdt und
verbinden diese mit ihrer physischen Gesundheit. Aulerdem kdnnen Menschen
wahrend ihrer Krankheit und gerade am Lebensende groRRere spirituelle Bedurfnisse
haben [130]. Die Ergebnisse dieser Untersuchung und der internationalen Forschung
zeigen, dass dieser Bereich noch dringend Verbesserungen bedarf, um eine gute

Betreuungsqualitat von Sterbenden und ihren Angehdrigen zu gewahrleisten.

5.1.3 Subskala 3 - Information und Entscheidungsfindung

In der Subskala 3 wurde die Kommunikation zwischen Behandlungsteam und
Angehdrigen in Bezug auf Entscheidungen, die flir den Patienten getroffen wurden,
erfasst. Insgesamt wurde diese Subskala von allen Befragten mit einem
unzureichenden Resultat bewertet. Die Ergebnisse der Einzelitems zeigten deutlich,
dass sich weniger als zwei Drittel der Befragten auf allen drei Stationsarten bei
Behandlungsentscheidungen sehr mit einbezogen gefuhlt haben. Auch andere
internationale Studien berichten, dass sich ein groRerer Anteil der Angehdrigen —
unabhangig vom Stationstyp - eine starkere Teilnahme am Entscheidungsprozess
wilnscht [101, 102, 131].

Diese Erkenntnisse offenbaren eine zu niedrige Versorgungsqualitat in diesem
Bereich, der dringend weiterentwickelt werden muss. Dies ist insofern wichtig, da die
gemeinsame Entscheidungsfindung fur Patienten und Angehoérige am Lebensende
eine wichtige Rolle spielt [132]. Frihere Studien in der Intensivmedizin heben
beispielsweise hervor, dass die Unterstitzung in der gemeinsamen
Entscheidungsfindung ein wichtiger Faktor ist, der die Bewertung der
Betreuungsqualitat positiv beeinflusst [133]. Nur ein geringer Teil der Nahestehenden

mochte dem Behandlungsteam die volle Entscheidungsgewalt Uberlassen [131, 134].

Warum ein groRRer Teil der Angehdrigen sich wenig in die Entscheidungsfindung
miteinbezogen fluhlt, hangt vermutlich mit den veranderten Arbeitsbedingungen im
Krankenhaus zusammen. Die Zunahme der Arbeitsbelastung flr das Personal sowie
die Schichtarbeit kénnen die individuelle Versorgung einzelner Patienten
verschlechtern. Parallel dazu steht vor allem auf einer Normal- oder Intensivstation die
Zielgerichtete Pflege und weniger die ganzheitliche Betreuung im Vordergrund. Des
Weiteren werden klinische Entscheidungen von Krankheitsfallen haufig in
multidisziplinaren Treffen der Abteilungen ohne das Beisein von Angehdrigen

diskutiert. Das ist zwar medizinisch notwendig, fuhrt aber manchmal zu
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Verzogerungen bei der Einbindung von Angehodrigen. An diesem Punkt ist die
Kommunikation sowohl innerhalb des multidisziplinaren Teams als auch zwischen
Team, dem Patienten und den Angehodrigen von grolRer Bedeutung. Gibt es
Unsicherheiten in der Therapieplanung oder muss sich das Behandlungsteam mit der
Tatsache auseinandersetzen, dass ein Patient den Krankenhausaufenthalt
madglicherweise nicht Uberlebt bzw. sich in der Sterbephase befindet, ist die Fahigkeit
des Personals dies offen und ehrlich zu kommunizieren, essenziell. Untersuchungen
konnten zum Beispiel bei Patienten mit chronischen lebensbedrohlichen
Erkrankungen Kommunikationsstorungen im interprofessionellen Team und
unterschiedliche Perspektiven zwischen Pflege und arztlichem Personal aufzeigen
[128]. Verspatete Entscheidungsfindung schrankt die Autonomie des Patienten ein. So
konnten sie z.B. durch kognitive Einschrankungen ihre Wunsche nicht mehr aufdern.
Zusatzlich erhoht dies den Druck auf die Nahestehenden, die teilweise unvorbereitet
schwierige Entscheidungen treffen missen. Des Weiteren fihren unzureichende
Informationen Uber den Krankheitsprozess oder die Therapieplanung zu falschen
Erwartungen oder zu unangemessenen Prioritatensetzungen im
Entscheidungsprozess [135]. Zusatzlich waren in der vorliegenden Forschungsarbeit
auf allen drei Stationssettings weniger als die Halfte der Meinung, dass die
Erklarungen des Behandlungsteams ,sehr einfach zu verstehen waren. Dieser Punkt
ist insofern entscheidend, da es fur den Patienten und dessen Familie wichtig ist, die

aufkommenden Fragen zur Erkrankung oder Behandlung zu verstehen [31].

Die Ergebnisse auf die Frage nach der Sinnhaftigkeit von Flissigkeitszufuhr in den
letzten zwei Lebenstagen legen nahe, dass das medizinische Personal noch mehr
BemuUhungen unternehmen sollte, die Angehdrigen besser aufzuklaren. Auf Normal-
und Palliativstationen hat sich jeder vierte und auf Intensivstationen jeder achte ein
Gesprach Uber die Flussigkeitszufuhr am Lebensende gewilnscht. Wird von den
Nahestehenden falschlicherweise ein Flussigkeitsentzug bei sterbenden Patienten
angenommen, so kann dies aullerst beunruhigend sein und Unbehagen dartber
auslosen, ob der Tod beschleunigt wird oder nicht. Leider gibt es zu dieser Thematik
Uber den Nutzen und die Belastung der kiinstlichen Flussigkeitszufuhr am Lebensende

nur unzureichende Evidenz [136].

Das Behandlungsteam steht bei schwerwiegenden Krankheitsverlaufen immer wieder
vor der Herausforderung, emotionale Themen mit den Angehdérigen angemessen zu

besprechen und Unklarheiten aufzuklaren. Es bedarf also weiterer Untersuchungen,
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sowohl weshalb der Entscheidungsfindungsprozess stationsubergreifend solch
erhebliche Mangel aufweist als auch um Madglichkeiten der Verbesserung in diesem

Versorgungsbereich zu finden.

5.1.4 Subskala 4 - Umgebung

Die Subskala 4 umfasst diejenigen Iltems, welche die stationare Umgebung und
Privatsphare erfassen. In diesem Abschnitt wurden, wie erwartet, die Palliativstationen
mit der hochsten Punktzahl bewertet. Im anschlie3ienden Gruppenvergleich stellte sich
auch ein statistisch signifikanter Unterschied zwischen den Bewertungen der Normal-
und Palliativstationen sowie Intensiv- und Palliativstationen heraus. Dies wird nochmal
deutlicher, wenn man die Ergebnisse der Einzelitems und den Chi-Quadrat-Tests
hinzuzieht. Nur die Halfte der Befragten von den Intensiv- und zwei Drittel von den
Normalstationen waren zufrieden mit der Umgebung im stationaren Bereich und den
Moglichkeiten zur Privatsphare. Der ausschlaggebende Faktor, weshalb hier
vermutlich ein Zusammenhang zwischen dem Stationssetting und Antwortverhalten
vorliegt, sind die Resultate fiir die Palliativ- und Intensivstationen (Item 3' / Item 4J;
standardisiertes Residuum fur Antwortmaoglichkeit ,Stimme voll zu“: P =4,8/3,3; | = -
3,8/-3,1).

Das Ergebnis wird auch durch die Studie von Nelson et al. untermauert [63]. In dieser
bezeichneten ein Groldteil der Familienangehoérigen die unruhige Atmosphéare und
Zimmerstruktur auf einer Intensivstation als stérend. Dass dies ein entscheidender
Punkt fur die Betreuungsqualitat am Lebensende ist, betonten Osborn et al. in ihrer
Untersuchung [137]. Das Forschungsteam zeigte nicht nur, dass die Angehorigen
weniger zufrieden mit der Umgebung einer Intensivstation waren, sondern dass diese
Bewertung auch mit der Sterbequalitat positiv korreliert. Jedoch war es nicht moglich,
eindeutige Faktoren zu bestimmen, die die Studienergebnisse erklarten. Hinweise
dafur liefert die Studie von Ferri et al. [138]. Dort gaben die Befragten an, dass v.a.
hellere Raumlichkeiten mit mehr Fenstern und geringere Gerauschpegel eine
beruhigende Atmosphare erzeugten. Zusatzlich spielten Einzelzimmer eine
bedeutende Rolle fur die Privatsphare. Fur die Beurteilungen der stationdren
Umgebung auf Normalstationen erzielten Mayland et al. in ihrer erweiterten
Validierungsstudie des ECHO-D bereinstimmende Ergebnisse [103]. Die eher

i ,Der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer waren angenehm fiir den Patienten.”
i ,Der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer ermdglichten dem Patienten eine
angemessene Privatsphare.®
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negativen Bewertungen der Normalstationen wurden auch durch die Untersuchungen
von Payne et al. und Al-Qurainy et al. bestatigt [56, 57]. Nichtsdestotrotz waren die
Familienmitglieder der Ansicht, dass die Umgebung der Normalstationen durchaus fur
die letzten Lebenstage geeignet war, jedoch nur, wenn Einzelzimmer fur die
sterbenden Patienten zur Verfugung standen [47].

Fur Angehdrige und Sterbende ist es gerade in der Sterbephase wichtig, flr sich sein
zu konnen und Ruckzugsmaoglichkeiten zu haben. Dies wird Uberwiegend durch die
architektonische Struktur der Palliativstationen ermdglicht [52], was das gute

Abschneiden in diesem Bereich erklart.

5.1.5 Subskala 5 - Information Uber den Sterbeprozess

Alle drei Stationssettings erzielten in der Subskala 5 (Informationen Uber den
Sterbeprozess) ein befriedigendes Ergebnis. Grundsatzlich wurde dem Grofteil aller
Befragten gesagt, dass der Patient bald sterben wird (85%; Gesamtergebnis fur ,Ja“).
Jedoch informierte man unabhangig von der Stationsart nur knapp Uber die Halfte der
Angehorigen darlber, was zum Zeitpunkt des Todes zu erwarten ist (54,4%;
Gesamtergebnis fur “Ja”).

Auch im internationalen Vergleich wurden ahnliche Ergebnisse berichtet. In der Studie
von Mayland et al. zur Machbarkeit des Liverpool Care Pathway (LCP) wurde die
Einfihrung eines Handlungsleitfadens flr die Betreuung von Sterbenden im
Krankenhaus untersucht und mit der Versorgungsqualitat in Hospizen verglichen [3].
In dieser gaben 67,6% der Befragten von Krankenhausern ohne LCP, 78,2% von
Krankenhausern mit LCP und 76,1% von Hospizen an, dass ihnen der baldige Tod
des Patienten mitgeteilt wurde. Wiederum wurde nur ein Kkleiner Teil der
Nahestehenden, losgelost vom Sterbeort, auf den Sterbeprozess vorbereitet
(Antwortmoglichkeit ,Ja“ fur Hospize 40,4%; Krankenhduser mit LCP 28,8%;
Krankenhauser ohne LCP 16,2%). Diese Gegebenheit wurde nochmals in einer
landesweiten Untersuchung der Betreuungsqualitdt von Sterbenden in englischen
Krankenhausern im Vergleich zu Hospizen von Mayland et al. nachgewiesen [139].
Das Behandlungsteam sprach nur mit etwa der Halfte der Angehdrigen
(Antwortméglichkeit ,Ja“ fur Hospize 58,8%; Krankenhduser 47,2%) darlUber, was
beim Sterbenden zu erwarten war.

Das Thema Sterben und Tod bringt fur jeden grof3e Unsicherheiten und Beflirchtungen
mit sich. Auch wenn Angehdrige zum Beispiel Uber einen langen Zeitraum einen

Sterbenden begleiten, bedeutet das nicht, dass sie dadurch automatisch auf den
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Moment des Todes vorbereitet sind. Eine Studie zeigte auf, dass das Bewusstwerden
von Witwen Uber den unheilbaren Verlauf der Krebserkrankung ihrer Ehemanner
erheblich variiert und durch Informationen sowie psychologische Unterstlitzung des
Behandlungsteams beeinflusst wird [140]. Je kurzer die Aufklarungsphase oder die
Zeit der Unterstutzung war, desto hoher war das Risiko einem zusatzlichen und
vermeidbaren psychischen Trauma ausgesetzt zu sein. Hierbei spielt vor allem die
Kommunikation eine primare Rolle, um diese Ungewissheit zu bewaltigen und die
Vorbereitung auf das nahende Lebensende zu verbessern [141].

Des Weiteren berichten viele Studien von einem Zusammenhang zwischen qualitativ
hochwertigen Gesprachen und einem starkeren psychischen Wohlbefinden [142].
Gerade deshalb ist es bedauerlich, dass dieser Aspekt bei dieser Untersuchung so
negativ bewertet wurde. Ein Grund dafur, dass diese Aufklarungen nicht im
ausreichenden Mal stattgefunden haben, kdnnte die Angst des Behandlungsteam vor
der Konfrontation mit diesem schwierigen Thema sein [143].

Die Sorgen darlber, ob das Sprechen Uber den Tod und das Sterben schadlich sein
konnten, sind aber unbegriundet. Die Daten der Studie von Emanuel et al. weisen
darauf hin, dass viele sterbende Patienten und ihre Angehdrigen solche Gesprache
nicht als belastend empfanden, es konnte sogar hilfreich sein [144]. Mehr als 70% der
Befragten berichteten Uber wenig oder gar keinen Stress. Mehr als 40% der
Studienteilnehmer gaben an, dass solche Gesprache etwas oder sehr hilfreich waren.
Auch in der vorliegenden Forschungsarbeit auRerten 28,3% der Angehorigen von allen
drei Stationssettings, dass - falls diese Art von Gesprach nicht stattfand - es trotzdem
hilfreich gewesen ware. Mayland et al. zeigten diese Erkenntnisse in ihrer Studie zur
Einfuhrung des LCP ebenfalls [3]. AuRerdem verdeutlichte ihr Forschungsteam in der
landesweiten Studie das Bedurfnis der Angehodrigen Uber den Sterbeprozess
aufgeklart zu werden [139]. Unabhangig vom Sterbeort gaben 77% der
Nahestehenden an, dass ein Gesprach Uber den zu erwartenden Sterbeprozess
hilfreich gewesen ware.

Dem Behandlungsteam muss bewusst sein, dass allein die bisherige Lebenserfahrung
der Sterbenden oder Angehdrigen nicht ausreicht, um ihnen den Umstand des
bevorstehenden Todes zu vermitteln. Der letzte Lebensabschnitt ist immer eine neue
und komplexe Erfahrung, verbunden mit groRen Unsicherheiten. Dabei betrifft dies
nicht nur medizinische, sondern auch praktische, psychosoziale und

religidse/spirituelle Themen. Rein prognostische Informationen reichen nicht aus, um
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die Betroffenen auf den nahenden Tod vorzubereiten. Daruber hinaus erhalten
Sterbende und Angehdrige Angaben aus unterschiedlichen Quellen, wie z.B. innerhalb
der Krankenhausumgebung (z.B. Arzte, Pflegepersonal, Sozialarbeiter), von Freunden
oder der Familie. Daraus ergibt sich, dass das zustandige Behandlungsteam durch
multidisziplinare Treffen und stetiges Einholen des aktuellen Kenntnisstandes
zuverlassige bzw. bestandige Informationen sowie eine angemessene emotionale

Unterstutzung sicherstellen muss.

5.1.6 Subskala 6 - Vorhandensein von Symptomen

In der Subskala 6 wurde das Vorkommen von den Symptomen Schmerzen,
Rasselatmung und Unruhe beurteilt. Jeweils etwa die Halfte der Angehérigen auf den
Palliativ- und Normalstationen gaben an, dass der Sterbende die ganze Zeit oder
zeitweise unter den oben genannten Symptomen litt. Interessanterweise schien aus
Sicht der Befragten nur jeder vierte Patient auf Intensivstation diese Symptome zu
haben. Besonders deutlich wird diese Differenz dadurch, dass der Post-Hoc-Test
zwischen Normal- und Intensivstation sowie Intensiv- und Palliativstation einen klaren
statistisch signifikanten Unterschied ergab. Mayland et al. berichteten in zwei Studien
Uber ahnliche Ergebnisse fur Hospize und Normalstationen in England [102, 139]. In
Bezug auf die aufkommenden Schmerzen bei Patienten von Intensivstationen kamen
Gerritsen at al. auf ahnlich hohe Ergebnisse [131].

Ungeachtet dessen weild man aber, dass die Symptomlast in den letzten Lebenstagen
sehr grof3 ist und die im CODE-Fragebogen abgefragten Symptome die hochste
Pravalenz haben [20]. Dies unterstreicht auch, dass es nicht ungewohnlich ist, dass
die Halfte der Sterbenden auf den Normal- und Palliativstationen diese Beschwerden
aufzeigte. Lefering et al. berichteten im Rahmen eines Qualitatsvergleichs von 23
deutschen Intensivstationen, dass bei 47,9% der Patienten eine kiunstliche Beatmung
durchgefuihrt wurde [145]. In einer ahnlichen Studie aus Danemark und den
Niederlanden wurde sogar ein Grolteil der Sterbenden (92,0%) mechanisch beatmet
[131]. Da dies haufig mit Bewusstseinseinschrankungen/Sedierungen einhergeht,
werden die Symptome vermutlich entweder aus Sicht der Sterbenden nicht geaulRert
oder treten nicht ausreichend in Erscheinung, um von den Angehdrigen
wahrgenommen zu werden. Dies kdnnte die hohe Antwortrate fir ,Nein“ auf den
Intensivstationen erklaren.

Des Weiteren wurden, wie im Methodenteil beschrieben, die Subskalen anhand einer

Faktorenanalyse gebildet und weichen teilweise von den thematischen Abschnitten
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des originalen Fragebogens aus England ab. Die Aussagekraft dieser Subskala als
Outcome-Kategorie flr die Betreuungsqualitat ist fraglich, da die urspringlich
zugehdrigen Fragen (,Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal lhrer Ansicht
nach genug unternommen, um Schmerzen/Unruhe/Rasselatmung zu lindern?) zur
Subskala 1 zugeordnet wurden. Es steht auller Frage, dass Sterbende unter
zahlreichen Symptomen leiden und oft ist dies auch der Grund fir eine stationare
Aufnahme [146]. Angesichts der Tatsache, dass man in einem Krankenhaus eine
schlechtere Symptomkontrolle vermutet [147], ist es fur die Forschung von groler
Bedeutung, Erkenntnisse daruber zu gewinnen, ob ausreichend Mallnahmen gegen

aufkommende Symptome eingeleitet wurden und ob diese erfolgreich waren.

5.1.7 Subskala 7 - Unterstiutzung zum Zeitpunkt des Todes und danach

Die Subskala 7 betrachtet die Unterstitzung zum Zeitpunkt des Todes und danach.
Dieser Abschnitt erhielt fir die Normal- sowie Intensivstationen gute und fir die
Palliativstationen sehr gute Bewertungen. Ein statistisch signifikanter Unterschied
stellte sich nur zwischen den Normal- und Palliativstationen (p = ,006) heraus. Das
Ergebnis zwischen den Intensiv- und Palliativstationen konnte trotz eines niedrigen p-
Werts von 0,008 aufgrund der Bonferronikorrektur nicht als signifikant bewertet
werden, weist aber vermutlich auch auf eine Differenz hin. Die Auswertung der
Einzelitems verdeutlichte, dass sich die Betreuungsqualitat vor allem bei der Frage, ob
man genug Unterstitzung vom Behandlungsteam zum Zeitpunkt des Todes erhielt,
zwischen den drei Stationssettings unterschied. Nur knapp zwei Drittel der
Angehorigen von Normal- und Intensivstationen vergaben die bestmogliche
Bewertung. Im Gegensatz dazu stimmten 84,2% der Befragten von den
Palliativstationen dieser Frage voll zu.

Der fiir dieses ltem 25* durchgefiihrte Chi-Quadrat-Test weist auf eine Abhangigkeit
von Antwortverhalten und Stationsart hin (p = ,004). Ausschlaggebend war vermutlich
die geringere Antwortrate fur ,Stimme voll zu“ bei den Normalstationen
(standardisiertes Residuum = -3,0), die hdhere Antwortrate fur ,Stimme gar nicht zu“
bei den Intensivstationen (standardisiertes Residuum = 2,6) und die hohe Antwortrate
far ,Stimme voll zu“ bei den Palliativstationen (standardisiertes Residuum = 3,9).
Allerdings sind die Mitarbeiter von allen drei Stationstypen zum Uberwiegenden Teil

k ,Ich habe vom Behandlungsteam genug Hilfe und Unterstlitzung zum Zeitpunkt seines Todes
erhalten.”
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nach dem Tod des Patienten einfiihlsam mit den Angehdérigen umgegangen (Item 26';
Gesamtergebnis fur ,Ja“ = 96,2%).

Aufgrund dieser Ergebnisse kann man vermuten, dass die Mitarbeiter im Falle einer
Angehorigenbetreuung zum Zeitpunkt des Todes eine angemessene emotionale
Unterstlitzung gewahrleisteten. Demgegenuber scheint es einen Mangel an der
Verflgbarkeit zu geben. Hinweise hierflr bietet die Studie von Donnely und Dickson,
welche die Erfahrungen von Angehoérigen und medizinischem Personal auf
Normalstationen zum Todeszeitpunkt verglichen [148]. In dieser berichteten
Nahestehende, dass sie aufgrund zeitlichen Drucks oder wahrend eines
Schichtwechsels entweder nicht ausreichend betreut wurden oder das neue Personal
befremdlich wirkte. Jedoch gaben die meisten Pflegekrafte an, dass sie versuchten
sich Zeit zu nehmen, um eine Verbindung zu den Patienten und ihren Familien
aufzubauen.

Zum Zeitpunkt des Todes sind grof3e pflegerische Fahigkeiten erforderlich, um auf das
Unerwartete reagieren zu koénnen. Die Pflegekrafte nehmen so durch den
regelmaligeren Kontakt eine entscheidende Rolle in dieser Unterstitzung ein. Im
Gegensatz dazu erlduterten einige Arzte in der 0.g. Studie, dass sie sich in ihrer Rolle
unsicher fuhlten [148]. Wahrend der Patient im Sterben lag, empfanden sich aus
medizinischer Sicht als nutzlos. Aulierdem hatten sie das Geflihl im Kampf gegen den
Tod versagt zu haben und Angst vor der Enttauschung der Familie. Interessanterweise
sprachen auch einige Arzte davon, 15 Minuten bis 2 Stunden zu warten, bevor sie den
Hinterbliebenen den Tod zu bestatigten.

Angehorige von verstorbenen Patienten werden mit Verlust, Leid und Trauer
konfrontiert. Umso bedeutender ist es, dass die Nahestehenden sowohl vor als auch
nach dem Tod eine angemessene psychosoziale Unterstutzung erfahren. Es ist
wichtig, das Leiden der Familienangehdrigen und die Folgen des Trauerfalls zu
verstehen, um die Sterbebegleitung und die anschlieliende Trauerarbeit zu verbessern
[149].

I,Sind die Mitarbeiter des Behandlungsteams nach dem Tod des Patienten einfiihisam mit lhnen
umgegangen?*
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5.2 Abschnitt B: Gesamteindruck

Insgesamt gab ein Groldteil der Befragten an, dass der Patient wahrend der letzten
beiden Lebenstage vom arztlichen und pflegerischen Personal mit Respekt und Wirde
behandelt wurde (ltem 27a™ / 27b"; Antwortmdglichkeit ,Immer® fur das
Gesamtergebnis 92,5% [/ 89,2%). Allerdings wurden die Pflegekrafte von
Normalstationen mit 77,2% (Antwortmaoglichkeit ,Immer®) schlechter als diejenigen von
Intensiv- und Palliativstationen bewertet. Diesen Unterschied verdeutlichte auch der
durchgefuhrte Chi-Quadrat-Test fur das ltem 27b" (p =,02). Der entscheidende Punkt,
welcher auf einen moglichen Zusammenhang hinweist, war die niedrigere Antwortrate

fur ,Jmmer® bei den Normalstationen (standardisiertes Residuum = -2,9).

Auch in der landesweiten Studie in England von Mayland et al., welche ebenfalls mit
dem Code-Fragebogen durchgefuhrt wurde, schnitten die Normalstationen mit 61,0%
gegenuber den Hospizen (92,0 %) schlechter ab [139]. Hinweise fir diesen
Unterschied bieten Beobachtungstudien zur Krankenversorgung von todkranken
Patienten im Vereinigten Konigreich. Pflegekrafte aus dem normalstationaren Umfeld
konzentrieren sich nachweislich eher auf die physische als auf die psychosoziale
Versorgung [150]. Hierbei gilt zu beachten, dass der Klinikalltag Verbesserungen bzgl.
der Patientenversorgung eher erschweren und z.T. sogar verhindern kann [151]. In
einer Befragung von McDonnell et al. fehlte es den Pflegekraften an Selbstvertrauen
im Umgang mit den psychosozialen Bedurfnissen der Patienten. Sie berichteten auch,
dass diese auf die Versorgung todkranker Patienten unzureichend vorbereitet werden
[152]. Im Vergleich dazu haben palliativmedizinische Einrichtungen ein hoheres
Ausbildungsniveau, mehr Pflegepersonal mit entsprechender Qualifikation und in der

Regel eine ansprechendere Atmosphare [153].

Die Betreuung der Angehdrigen wurde in der vorliegenden Forschungsarbeit ahnlich
gut bewertet. Die Mehrheit der Befragten von allen drei Stationssettings gab an, dass
sie wahrend der letzten zwei Lebenstage des Patienten insgesamt angemessen
unterstitzt wurde (ltem 28°; Antwortmdglichkeit ,Ja“ im Gesamtergebnis 90,4%).
Jedoch nahm eine bedeutende Minderheit von den Normal- (14,0%) und den

m Wurde der Patient wahrend der letzten zwei Lebenstage von den Arztinnen/Arzten mit Respekt &
Wirde behandelt?*

n Wurde der Patient wahrend der letzten zwei Lebenstage vom Pflegepersonal mit Respekt & Wiirde
behandelt?“

° Wurden Sie lhrer Meinung nach wahrend der letzten zwei Lebenstage des Patienten insgesamt
angemessen unterstitzt?*
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Intensivstationen (14,3%; jeweils Antwortmoglichkeit ,Nein“) eine unzureichende
Unterstitzung wahr. Im Vergleich dazu ergaben sich in der Studie von Mayland et al.
schlechtere Ergebnisse [139]. Dort bewerteten nur 73,7% der Befragten von den

Normalstationen, dass die Betreuung im Gesamten zufriedenstellend war.

Bei der Frage zur Weiterempfehlung der Station konnte klar gezeigt werden, dass die
Palliativstationen mit 92,4%, vor den Intensiv- mit 67,9% und Normalstationen mit
66,1% sehr wahrscheinlich weiterempfohlen werden. In der Untersuchung von
Mayland et al. hingegen war die Weiterempfehlungsrate von Normalstationen durch
die Angehdrigen mit 37,5% (Antwortmdglichkeit ,sehr wahrscheinlich®) deutlich

geringer [139].

5.3 Abschnitt C: Optionale Items

Fur die Sterbenden und ihre Angehdrigen ist neben einer angemessenen Betreuung
am Lebensende der Sterbeort ein bedeutungsvoller Aspekt. Zu diesem Thema bietet
der Fragebogen das optionale ltem O2: ,Verstarb der Patient Ihrer Meinung nach unter

den gegebenen Umstanden am richtigen Ort?*.

Die Mehrheit der Nahestehenden stimmte der Frage zu (Iltem O2, Antwortmdglichkeit:
»~Ja, es war der richtige Ort“; N: 81,7%; |: 78,9%; P: 91,7%). 14% der Befragten auf den
Intensivstationen antworteten jedoch mit ,Nein, es war nicht der richtige Ort®. Diese
auffallend hohere Rate an Negativantworten lasst sich mit der ebenfalls schlechter
bewerteten Subskala 4 ,Umgebung“ erklaren. Vergleicht man aber die Vielzahl an
positiven Antworten mit der grundlegenden Frage nach gewlnschtem Sterbeort, so
zeigten Studien, dass ein Grol3teil der Menschen lieber zu Hause sterben mdochte [32,
154]. Demgegenuber steht die Tatsache, dass mehr als die Halfte der deutschen
Bevolkerung in 6ffentlichen Einrichtungen, davon am haufigsten in Krankenhausern,
verstirbt [155, 156].

Der entscheidende Punkt bei dieser Thematik lautet ,unter den gegebenen
Umstanden®. Je nach Pflegebedarf und Symptomlast lasst sich zum Teil eine
hausliche Betreuung nicht verwirklichen [157]. In so einer Situation kann sich dann der
gewulnschte Sterbeort hin zu einer medizinischen bzw. pflegerischen Institution andern
[32, 158]. Die Untersuchung der Bertelsmann Stiftung zur Palliativversorgung in
Deutschland wies allerdings darauf hin, dass es Potential gibt, Sterbende nach Hause
zu entlassen [159]. Je groRRer das Angebot von ambulanten palliativmedizinischen

Diensten in den jeweiligen Bundeslandern war, desto geringer war die Anzahl von
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stationaren Aufenthalten in den letzten Lebenstagen. Letztendlich lasst sich damit
zusammenfassend sagen, dass ein Versterben im hauslichen Umfeld ermdglicht
werden kann und sollte. Dabei spielt neben der Unterstutzung durch das medizinische
Personal auch der Ausbau der ambulanten Versorgungsdienste eine wichtige Rolle.
Der Wunsch zu Hause zu versterben kann sich andern, falls eine komplexe
medizinische und pflegerische Betreuung notwendig ist. Deshalb ist der enge
Austausch zwischen Betroffenen und Betreuungsteam wichtig, damit den individuellen
Wunschen und Gegebenheiten entsprechend die richtigen Entscheidungen getroffen

werden konnen.

5.4 Limitationen

Als methodische Einschrankung konnte die Rekrutierungsart (Opt-in-Modell) eine
Selektionsverzerrung verursacht haben. Nichtsdestotrotz unterscheidet sich die
Rucklaufquote nicht von anderen Studien mit einem ahnlichen Fragebogen [74, 102,
103]. Es muss aber berilcksichtigt werden, dass die Daten und Informationen von
.,Non-Respondern® nicht zur Verfugung standen. Demzufolge kann nicht
ausgeschlossen werden, dass diese Gruppe nach dem Tod ihrer Verwandten starker
belastet war bzw. schlechtere Erfahrungen machte als die Studienpopulation.
Daneben koénnen durch die gewahlte Rekrutierungsform keine Aussagen Uber
Verstorbene ohne Bezugspersonen getroffen werden. Einerseits steigt die
Wahrscheinlichkeit mit dem Alter von Sterbenden verwitwet oder alleinstehend zu sein
und andererseits kann zum Beispiel eine zu grof3e ortliche Entfernung oder

personliche Konflikte den Kontakt zwischen den Familienmitgliedern beeintrachtigen.

Bei der Interpretation der Ergebnisse der Studie sind weitere Einschrankungen zu
bericksichtigen. Es ist zu hinterfragen, ob die Stichprobe reprasentativ flir das
Patientenkollektiv im Krankenhaus war. Die Teilnehmer sind in der Regel Deutsche
(89%) und ahnlich wie bei vorherigen Studien vorwiegend weiblich mit christlicher
Zugehorigkeit [74]. Auffallend ist auch, dass kein Teilnehmer eine muslimische
Zugehorigkeit hatte, obwohl 5% der deutschen Bevolkerung muslimisch sind [160]. Die
geringe Teilnahmequote von Angehdrigen mit Migrationshintergrund an dieser Studie
konnte auf ein kulturelles Hindernis fur die Betreuung dieser Patienten und ihrer

Angehorigen oder der Rekrutierungsmethode hinweisen.

Des Weiteren handelt es sich bei beiden Studienzentren um Universitatskliniken und

die Ergebnisse kdnnen somit nicht direkt auf alle Krankenhduser ubertragen werden.
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Weiterhin wurde in den Gruppenvergleichen nicht berucksichtigt, ob die Normal- und
Intensivstationen von einem palliativmedizinischen Dienst unterstutzt wurden. Als
weiterer wichtiger Punkt ist zu nennen, dass die Fallzahlen fir die unterschiedlichen
Stationssettings nicht gleich grol3 sind. Die Palliativstationen sind in dieser Studie
Uberreprasentiert, obwohl ein Groliteil der Patienten im Krankenhaus auf Normal- und

Intensivstationen versterben.

Aulerdem gestaltete sich der Subskalenvergleich schwierig, da sie sich in der Anzahl
der Iltems und Antwortoptionen unterschieden. Es ist nicht auszuschlie®en, dass durch
den Versuch die Gewichtung der einzelnen Items zu vereinheitlichen, mégliche Effekte
auf das Gesamtergebnis reduziert wurden. Weitere Forschung ist notwendig, um
festzustellen, ob bestimmte Items fur die Beurteilung der Betreuungsqualitdt am
Lebensende wichtiger sind als andere. Daruber hinaus sollten Grenzwerte fur den
Total Score und fir die Subskalen bestimmt werden. So kdénnte man die
Versorgungsqualitat der untersuchten Einrichtungen konkreter beurteilen und

vergleichen.

Des Weiteren kénnten die Ergebnisse generell verfalscht sein, da die fehlenden Werte
mit Hilfe eines EM-Algorithmus (Imputation) ersetzt wurden. In einer Simulationsstudie
von Graham und Schafer konnte aber gezeigt werden, dass die Verwendung von
Imputationsverfahren im Rahmen von kleinen StichprobengroRen (N = 50, 100, 500),
mit einem jeweils unterschiedlichen Prozentsatz an fehlenden Werten (25% und 50%),
die in der Analyse erlangten Parameterschatzungen zu befriedigenden Ergebnissen
fuhrten [108]. Dadurch kann man auch bei ltems mit hdheren Fehlraten nah an den

wahren Werten liegen.

Bei der Auswertung der Einzelitems fiel zusatzlich auf, dass die Daten aufgrund der
vielen positiven Antworten eine linksschiefe Verteilung aufzeigten. Dies kann v.a.
durch den sogenannten ,Ceiling-Effect® (Deckeneffekt) entstehen und die
Messgenauigkeit des Fragebogens vermindern [161]. Die zahlreichen positiven
Beurteilungen erschweren die Identifizierung von Unterschieden zwischen den
Gruppen in den hochsten Bewertungsstufen. Als Ursache flr dieses Antwortverhalten
kann man einerseits die soziale Erwinschtheit oder andererseits die Tendenz zur
Milde/Harte heranziehen. Bei ersterem mochte der Befragte einer allgemeinen
Erwartungshaltung entsprechen und versucht somit Uberwiegend geeignete

Wertungen abzugeben [162]. Man kann sich vorstellen, dass gerade in Bezug auf das
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Thema Sterbebegleitung die Angehdrigen nicht undankbar erscheinen moéchten und
eine positive Erinnerung bzw. Schilderung dieser sensiblen Erfahrung aufrechterhalten
wollen. Bei der Tendenz zur Milde/Harte geht es darum, dass der Befragte dazu neigt
Extremantworten auszuwahlen. [163] Diese Antwortcharakteristik wird v.a. in einer
Serie von Ratingskalen beobachtet. Allerdings ist bislang unklar, ob es sich um ein
stabiles Verhalten handelt und welche Ursachen dafiur zugrunde liegen. Hui und
Triandis [164] diskutierten in ihrer Forschungsarbeit, dass mdglicherweise Befragte
Uber die Lange eines Fragebogens zu Extremantworten tendieren, um ein einheitliches
Gesamtbild zu erreichen. Des Weiteren zeigte Greanleaf [163] in seiner Arbeit auf,
dass es einen Zusammenhang zwischen Antwortverhalten und Alter, Bildung sowie
Einkommen der befragten Person gibt. Beispielsweise neigen eher altere Menschen

dazu extreme Antwortmaoglichkeiten auszuwahlen.

Die Versorgungsqualitat wurde auf der Grundlage von Informationen der Angehdrigen
beurteilt. Obwohl die Nahestehenden die bevorzugten Quellen fur patientenbezogene
Informationen sind [76] - der Patient kann haufig nicht mehr befragt werden - kdnnen
Einschatzungen durch ihre Emotionen beeinflusst und daher selektiv wahrgenommen
werden. Dies kann den spateren Abruf von Erinnerungen beeintrachtigen. Zusatzlich
kénnen Einflussfaktoren wie die bisherige Beziehung zum Patienten, die Belastung als
Stellvertreter/Pflegender und die Uberzeugungen und Erwartungen des Einzelnen an
die Betreuung sich auf die Ubereinstimmung zwischen Patienten- und Angehdérigen-
Einschatzung auswirken. Nichtsdestotrotz haben Nahestehende sich als zuverlassige
Beobachter Uber die Qualitat der Versorgung und Uber beobachtbare Symptome
erwiesen. Hingegen bei subjektiven Symptomen wie Schmerz, Angst und Depression

ist die Ubereinstimmung jedoch schlechter [76].

Abschliel3end ist bei der Interpretation der Ergebnisse zu bertcksichtigen, dass je
nach Stationsart das Umfeld und die Personalfaktoren, die Therapieziele und
Erwartungen der Angehorigen unterschiedlich sein und sich mit fortschreitender

Krankheit andern konnen.

5.5 Resiimee und Schlussfolgerung

Die Ergebnisse dieser Arbeit zur Untersuchung der Betreuungsqualitat von
Sterbenden und ihren Angehdrigen in den letzten zwei Lebenstagen auf Normal-,
Intensiv- und Palliativstationen fligen sich in die bestehenden Erkenntnisse der

internationalen  Forschung ein. Insgesamt betrachtet konnte eine gute
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Versorgungsqualitat uUber die unterschiedlichen Stationsarten hinweg festgestellt
werden. Im Stationsvergleich zeigten sich dennoch in einzelnen Punkten gréRere
Unterschiede bzw. schon durch die bisherige Forschung bekannte
Versorgungsmangel unabhangig vom jeweiligen Sterbeort. Wie erwartet, wurden die
Normalstationen in vielen Bereichen von den Angehdrigen schlechter bewertet. Das
betrifft vor allem die pflegerische und arztliche Betreuung. Die Ursache hierflr liegt
vermutlich an den personellen Rahmenbedingungen. Auf Normalstationen steht
deutlich weniger Personal zur Verfugung, um der ganzheitlichen Betreuung am
Lebensende gerecht zu werden. Interessanterweise wurden auch die
Intensivstationen bei der zeitlichen Verfligbarkeit des Behandlungsteams gegenuber
den Palliativstationen nicht so gut beurteilt. Das gleiche gilt auch fur die Unterstitzung
zum Zeitpunkt des Todes. Zwar sind die Mitarbeiter einfuhlsam mit den Angehdrigen
umgegangen, trotzdem gab es aber nicht genugend Hilfe und Unterstltzung in dieser
schwierigen Situation. Untermauert wird dieses Ergebnis durch den statistisch
signifikanten Unterschied im Gruppenvergleich fur die Subskala 7 (,Unterstitzung zum
Zeitpunkt des Todes®). Aufgrund dessen sind weitere Untersuchungen sinnvoll, um
herauszufinden, welche Faktoren neben dem Personalangebot noch eine Rolle

spielen.

Erfreulicherweise konnte fur alle Stationssettings eine sehr gute Symptomkontrolle v.a.
fur Schmerzen aufgezeigt werden. Fur die geringen Unterschiede in der
Symptomkontrolle von Unruhe und Rasselatmung sind vermutlich die individuellen
Stationsgegebenheiten verantwortlich. Im Gegensatz dazu muss die Subskala 6, in
welcher nur die aufkommenden Symptome beurteilt wurden, kritisch hinterfragt
werden. Allein das Vorhandensein von Beschwerden als Outcome-Kategorie ist fur die
Betreuungsqualitat nicht aussagekraftig genug. Vielmehr ist es flr die Forschung
bedeutender, ob genug und erfolgreiche MalRnahmen gegen die Beschwerden

eingeleitet wurden.

Die religiose bzw. spirituelle Unterstutzung verbunden mit der emotionalen Betreuung
ist fur das Behandlungsteam unabhangig vom Stationssetting immer noch schwer
umsetzbar. Dies liegt sehr wahrscheinlich an der personlichen Natur der Sache. Es
gibt keine Musterlésung fiir die existenziellen Fragen und Angste der Sterbenden und
ihrer Angehorigen. Die Mitarbeiter des Behandlungsteams mussen sich selbst mit der
Thematik auseinandersetzen und gleichzeitig Wege finden, die Betroffenen

aufzufangen. Auf den Palliativstationen wird dies wu.a. durch die starkere
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interdisziplinare Zusammenarbeit mit Geistlichen ermdglicht. Da aber auch hier die
Beurteilungen der Befragten nicht ideal sind, bedarf es noch grundlegenderer

Forschung, um festzustellen, wie dieser Bereich besser angegangen werden kann.

Des Weiteren erwiesen sich auch in dieser Untersuchung, im Einklang mit der
internationalen Literatur, Versorgungsmangel fir alle drei Stationsarten bezulglich der
Kommunikation zwischen dem Behandlungsteam, den Patienten und ihren
Nahestehenden. Die Angehorigen zeigten sich unzufrieden mit der Einbeziehung in
die Entscheidungsfindung in den letzten zwei Lebenstagen. Dasselbe gilt auch fur die
Verstandlichkeit der Erklarungen der arztlichen Mitarbeiter. Gerade die
kommunikativen Fahigkeiten des Personals und die Informationsweitergabe sind fir
die Angehorigen entscheidend, um sich gut in die aul3ergewdhnliche Lebenssituation
einfinden zu kénnen. So ist es fur sie einfacher, Entscheidungen flr den Sterbenden
zu treffen und sich auf den nahenden Tod vorzubereiten. Sie sind sich eher ihrer
Maoglichkeiten, inwieweit sie sich in die Betreuung einbringen konnen, bewusst. Das
medizinische Personal muss noch deutlich mehr Bemihungen unternehmen, die

Sterbenden und ihre Angehdrigen in die Betreuung einzubinden.

Ahnlich verhalt es sich mit der Vorbereitung auf den Sterbeprozess. Zwar wurde dem
Groldteil der Befragten von allen Stationssettings mitgeteilt, dass der Tod des
Patienten bevorstand, es fand aber nur eine unzureichende Aufklarung Uber den
Sterbeprozess statt. Ein Grund dafir mag sein, dass das Behandlungsteam Angst hat
sich diesem schwierigen Thema zu nahern. Jedoch zeigten Studien, dass die
Angehorigen solche Gesprache als hilfreich und nicht, wie oft vermutet, als belastend
empfinden. Die bisherige Lebenserfahrung der Betroffenen reicht nicht aus, um sie auf
das Sterben und den Tod vorzubereiten. Deshalb liegt es an den Mitarbeitern, den
gewulnschten Gesprachsbedarf in Erfahrung zu bringen, um eine angemessene

Unterstutzung zu gewahrleisten.

Klare Unterschiede zwischen den Sterbeorten zeigten sich in der stationaren
Umgebung und Privatsphare. Diese Erkenntnis wird durch das signifikante Ergebnis
des Gruppenvergleichs der Subskala 4 (,Umgebung®) bestarkt. In diesem Bereich
wurden die Palliativstationen aufgrund ihrer architektonischen Vorzige mit Abstand
am besten bewertet. Die Herausforderung fur die Intensivstationen liegt v.a. darin, die
unruhige Atmosphare, geschuldet durch die hoch medizintechnische Ausstattung und

die steril wirkende Umgebung, in einen angenehmen Sterbeort zu verwandeln. Fur die
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Normalstationen steht eher das Problem der Mehrbettzimmer im Vordergrund. Hier
ware die Unterbringung in Einzelzimmern ein Losungsansatz, sodass den Sterbenden

und ihren Angehdrigen genugend Ruckzugsmoglichkeiten angeboten werden konnen.

Im Abschnitt ,Gesamteindruck® zeigte sich erfreulicherweise, dass die Patienten in
allen drei Stationssettings mit groRer Mehrheit vom Behandlungsteam mit Respekt und
Wurde behandelt und die Angehorigen wahrend der letzten zwei Lebenstage des
Sterbenden angemessen unterstutzt wurden. Bei der Frage zur Weiterempfehlung der
Stationen wurden die Palliativstationen mit Abstand am besten bewertet.
Interessanterweise gab ein Groliteil der Befragten an, dass die jeweilige Station unter
den gegebenen Umstanden der richtige Sterbeort war und das trotz des allgemeinen
Wunsches zu Hause zu sterben. Einerseits bietet eine medizinische und pflegerische
Einrichtung bessere Voraussetzungen, komplexe Krankheitsfalle am Lebensende zu
versorgen. Andererseits sollten aber Mdglichkeiten geschaffen werden, z.B. durch den

Ausbau ambulanter Betreuungsdienste, das Sterben zu Hause zu beginstigen.
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6 Zusammenfassung

Das Ziel dieser Dissertation war es, ein tieferes Verstandnis darlber zu gewinnen, wie
Hinterbliebene die Betreuungsqualitat des Patienten am Lebensende abhangig vom
Sterbeort wahrnehmen. Vergleichbare Untersuchungen in diesem Umfang wurden bis
zum jetzigen Zeitpunkt in Deutschland noch nicht durchgefihrt. Fir die Verwirklichung
des Forschungsvorhabens unterzog man die erhobenen Daten der Validierungsstudie
des deutschen CODE-Fragebogens an den Universitatskliniken Erlangen und Mainz
einer sekundaren Analyse. Insgesamt konnten 237 Fragebdgen aus dem Zeitraum
2016 bis 2018 ausgewertet werden. Diese teilten sich wie folgt auf drei Stationstypen
auf: 60 von Normal-, 57 von Intensiv- und 120 von Palliativstationen. Die in der
Validierungsstudie gebildeten Subskalen und die Gesamtpunktzahl (Totalscore)
dienten schliellich als Grundlage im Rahmen einer Varianzanalyse, die
Betreuungsqualitat von Sterbenden und ihren Angehdrigen wahrend der letzten zwei
Lebenstage auf den drei verschiedenen Settings miteinander zu vergleichen. Des
Weiteren wurde fur die Items des Fragebogens jeweils ein Chi-Quadrat-Test

durchgefuhrt, um die Ergebnisse der Varianzanalyse zu konkretisieren.

Der Stationsvergleich fur die Subskalen 4 (,Umgebung®) und 7 (,Unterstutzung zum
Zeitpunkt des Todes®) ergab eine statistisch signifikant bessere Bewertung fur die
Palliativstationen. Fir die Subskala 6 (,Vorhandensein von Symptomen®) war dies
zugunsten der Intensivstationen der Fall. Keine statistisch signifikanten Unterschiede
konnten fiir den Totalscore und die Subskalen 1 (,Zeit und Unterstiitzung von Arzten
und Pflege®), 2 (,Spirituelle und emotionale Unterstitzung®), 3 (,Information und
Entscheidungsfindung“) und 5 (,Information Uber den Sterbeprozess®) festgestellt

werden.

Insgesamt belegten die Ergebnisse fur die beiden Universitatskliniken im Durchschnitt
eine gute Betreuungsqualitdt am Lebensende. Dennoch konnten die durch die
internationale Forschung bekannten stationsubergreifenden Versorgungsmangel in
den Bereichen Informationsweitergabe, gemeinsame Entscheidungsfindung und
Vorbereitung auf den Sterbeprozess bestatigt werden. Daruber hinaus wurde auch der
Einfluss von vorhandenen Rahmenbedingungen (z.B. Personalkapazitaten,
Umgebungsstrukturen, interdisziplindre Zusammenarbeit) der jeweiligen Stationsart

auf die Qualitat in den unterschiedlichen Betreuungsaspekten aufgezeigt.
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Ebenso war es bislang noch nicht moglich, ein einheitliches Messinstrument fur die
Erforschung der Betreuungsqualitdt am Lebensende international zu etablieren. Dabei
erwies sich der CODE-Fragebogen als geeigneter Anwarter. Einerseits war der
Fragebogen fur die Studienteilnehmer einfach zu bearbeiten. Andererseits deckte sein
Umfang die zentralen Themen der Betreuungsqualitat unabhangig vom Sterbeort ab.
Dennoch sollte dieser Fragebogen noch weiter untersucht werden. Da kein
signifikanter Unterschied im Totalscore gefunden wurde, ware eine Erhdhung der
Messgenauigkeit wunschenswert. Dabei ware es wichtig, den positiven
Bewertungsbereich genauer zu differenzieren, um den Deckeneffekt zu minimieren.
Aulierdem sollten Grenzwerte fur die Gesamtpunktzahl bestimmt werden, wodurch die
beurteilte Qualitat der untersuchten Einrichtungen praziser eingeordnet und verglichen

werden konnte.

Anhand der Studienpopulation wurde auch ersichtlich, welche Herausforderungen auf
die Palliativversorgung zukommen. Spielen auf den Palliativstationen grotenteils die
onkologischen Erkrankungen eine wichtige Rolle, so treten auf den Normal- und
Intensivstationen die nicht-onkologischen Erkrankungen in den Vordergrund. In der
Konsequenz bedeutet das neben einer Zunahme des Versorgungsbedarfs die
Konfrontation mit komplexeren Symptomen und Krankheitsverlaufen. Im Rahmen der
Ausweitung des ,Palliative-Care“—Konzepts auf die anderen medizinischen und
pflegerischen Bereiche ist deshalb ein Ausbau der vorhandenen Kompetenzen und
Ressourcen notwendig, um eine adaquate Sterbebegleitung auch in Zukunft zu

gewabhrleisten.

Zu guter Letzt muss noch beachtet werden, dass der Leistungsgedanke einen
zentralen Stellenwert in unserer Gesellschaft einnimmt. Unser Gesundheitssystem ist
gezwungen, einer Doktrin der kontinuierlichen Effizienzsteigerung zu folgen. Kein
Gebiet der Medizin ist davor geschutzt, sein Handeln vor politischen und
betriebswirtschaftlichen Entscheidungstragern mit MalRzahlen zu rechtfertigen. Aber
gerade die Komplexitat und Individualitat der Palliativversorgung lasst sich schwer in
quantitative Daten Ubersetzen. Darum muss die Qualitatsforschung vorangetrieben
werden. Nur mit geeigneten Bewertungsmalstaben und Qualitatsindikatoren kdnnen
wir den Raum schaffen, die hochsensible Betreuung am Lebensende zu starken und

weiterzuentwickeln.
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8 Anhang: Rohdaten der Einzelitems

Item 1: Es gab genug Hilfe, um den personlichen Pflegebediirfnissen des Patienten gerecht zu werden,
z.B. beim Waschen, bei der Intim- und Koérperpflege und beim Stuhlgang oder Wasserlassen. *

Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstatio | Palliativstatio
n n

Anzahl 36 45 106 187

Stimme voll zu % innerhalb von 60,0% 81,8% 91,4%| 81,0%
Stationsart

Anzahl 15 5 9 29

Stimme eherzu o, innerhalb von 25,0% 9,1% 78%| 12,6%
Stationsart

Anzahl 5 3 1 9

Unentschieden % innerhalb von 8,3% 5,5% 0,9%|  3,9%
Stationsart

Anzahl 4 1 0 5

Stimme eher nicht

2u % innerhalb von 6,7% 1,8% 0,0% 2.2%
Stationsart

Anzahl 0 1 0 1

Stimme gar nicht zu o, ;nnerhalb von 0,0% 1,8% 0,0%| 04%
Stationsart

Anzahl 60 55 116 231

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart
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Item 2: Es gab genug Hilfe bei der pflegerischen Betreuung z.B. bei der Medikamentengabe oder bei der

Lagerung, damit er eine angenehme Korperposition finden konnte. * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstatio | Palliativstatio
n n

Anzahl 42 44 111 197

Stimme voll zu % innerhalb von 70,0% 77,2% 92,5%| 83,1%
Stationsart

Anzahl 12 8 7 27

Stimme eherzu o/ innerhalb von 20,0% 14,0% 58%| 11,4%
Stationsart

Anzahl 2 3 2 7

Unentschieden % innerhalb von 3,3% 5,3% 1,7%|  3,0%
Stationsart

Anzahl 4 2 0 6

Stimme eher nicht

2u % innerhalb von 6,7% 3,5% 0,0% 2,5%
Stationsart

Anzahl 60 57 120 237

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart

115




Item 3: Der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer waren angenehm fiir den Patienten. *

Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstatio | Palliativstatio
n n

Anzahl 36 26 100 162

Stimme voll zu % innerhalb von 60,0% 47,3% 83,3%| 68,9%
Stationsart

Anzahl 15 10 17 42

Stimme eherzu o/ innerhalb von 25.0% 18,2% 142%| 17.9%
Stationsart

Anzahl 3 13 3 19

Unentschieden % innerhalb von 5,0% 23,6% 25%| 81%
Stationsart

Anzahl 5 5 0 10

Stimme eher nicht

2u % innerhalb von 8,3% 9,1% 0,0% 4.3%
Stationsart

Anzahl 1 1 0 2

Stimme gar nicht 2u o/ i1 nerhalb von 1,7% 1,8% 00%|  0,9%
Stationsart

Anzahl 60 55 120 235

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart
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Item 4: Der Bettbereich und die Umgebung im Krankenzimmer ermoglichten dem Patienten eine

angemessene Privatsphare. * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstatio | Palliativstatio
n n

Anzahl 41 30 98 169

Stimme voll zu % innerhalb von 68,3% 54,5% 81,7%| 71,9%
Stationsart

Anzahl 12 12 18 42

Stimme eherzu o/ innerhalb von 20,0% 21,8% 15,0%| 17,9%
Stationsart

Anzahl 3 6 4 13

Unentschieden % innerhalb von 5,0% 10,9% 33%| 55%
Stationsart

Anzahl 4 5 0 9

Stimme eher nicht

2u % innerhalb von 6,7% 9,1% 0,0% 3,8%
Stationsart

Anzahl 0 2 0 2

Stimme gar nicht 2u o, jnerhalb von 0,0% 3,6% 00%| 0,9%
Stationsart

Anzahl 60 55 120 235

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart
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Item 5: Hatten Sie Vertrauen in die Pflegekréfte, die den Patienten betreuten? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 45 50 100 195

Ja,in alle % innerhalb von 76,3% 87,7% 84,0%| 83,0%
Stationsart

Anzahl 14 7 19 40

Ja,inmanche o/ innerhalb von 23,7% 12,3% 16,0%| 17,0%
Stationsart

Anzahl 59 57 119 235

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart

Item 6: Hatten Sie Vertrauen in die Arztinnen/ Arzte, die den Patienten betreuten? * Stationsart

Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstati | Intensivstati | Palliativstati
on on on

Anzahl 44 45 103 192

Ja,in alle % innerhalb von 74.6% 78,9% 88,8%| 82,8%
Stationsart

Anzahl 13 11 12 36

Ja, in manche % innerhalb von 22,0% 19,3% 10,3%| 15,5%
Stationsart

Anzahl 2 1 1 4

Nein, in keine der

Arztinnen/Arzte % innerhalb von 3,4% 1,8% 0,9% 1,7%
Stationsart

Anzahl 59 57 116 232

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart
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Item 7: Das Pflegepersonal hatte Zeit, zuzuhoéren und seinen Zustand mit mir zu besprechen. *

Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstatio | Palliativstatio
n n

Anzahl 32 35 91 158

Stimme voll zu % innerhalb von 53,3% 62,5% 75.8%| 66,9%
Stationsart

Anzahl 16 14 24 54

Stimme eherzu o, innerhalb von 26,7% 25,0% 20,0%| 22,9%
Stationsart

Anzahl 7 1 5 13

Unentschieden % innerhalb von 1,7% 1,8% 4.2% 5,5%
Stationsart

Anzahl 5 5 0 10

Stimme eher nicht

2u % innerhalb von 8,3% 8,9% 0,0% 4,2%
Stationsart

Anzahl 0 1 0 1

Stimme gar nicht 2u o j3nerhalb von 0,0% 1,8% 0,0% 0,4%
Stationsart

Anzahl 60 56 120 236

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0%| 100,0%
Stationsart
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Item 8: Die Arztinnen/Arzte hatten Zeit, zuzuhéren und seinen Zustand mit mir zu besprechen. *

Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstatio | Palliativstatio
n n

Anzahl 33 36 90 159

Stimme voll zu % innerhalb von 56,9% 64,3% 76,9%| 68,8%
Stationsart

Anzahl 14 12 24 50

Stimme eherzu o/ ihnerhalb von 24,1% 21,4% 20,5%| 21,6%
Stationsart

Anzahl 2 3 2 7

Unentschieden % innerhalb von 3.4% 5.4% 1,7%|  3,0%
Stationsart

Anzahl 7 4 1 12

Stimme eher nicht

2u % innerhalb von 12,1% 7.1% 0,9% 5,2%
Stationsart

Anzahl 2 1 0 3

Stimme gar nicht z2u o, i\nerhalb von 3.4% 1,8% 00%|  1.3%
Stationsart

Anzahl 58 56 117 231

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0%| 100,0%
Stationsart
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Item 9: Schien der Patient lhrer Meinung nach wéahrend der letzten zwei Lebenstage Schmerzen zu

haben? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstatio | Intensivstati | Palliativstati
n on on

Anzahl 31 43 62 136

Nein % innerhalb von 51,7% 78,2% 51,7%| 57,9%
Stationsart

Anzahl 21 10 47 78

Ja, zeitweise % innerhalb von 35,0% 18,2% 39,2%| 33,2%
Stationsart

Anzahl 8 2 1" 21

Ja, wahrend der gesamten

Zeit % innerhalb von 13,3% 3,6% 9,2% 8,9%
Stationsart

Anzahl 60 55 120 235

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

Stationsart
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Item 10: Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal Ihrer Ansicht nach genug unternommen, um

die Schmerzen zu lindern? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstatio | Intensivstati | Palliativstati
n on on
Anzahl 47 46 101 194
Ja, wahrend der gesamten

Zeit % innerhalb von 88,7% 90,2% 97,1%| 93,3%
Stationsart

Anzahl 5 5 3 13

Ja, zeitweise % innerhalb von 9,4% 9,8% 2,9%| 6,3%
Stationsart

Anzahl 1 0 0 1

Nein, gar nicht % innerhalb von 1,9% 0,0% 0,0%| 05%
Stationsart

Anzahl 53 51 104 208

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

Stationsart
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Item 11: Schien der Patient lhrer Meinung nach wahrend der letzten zwei Lebenstage unruhig zu sein? *

Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstatio | Intensivstati | Palliativstati
n on on

Anzahl 31 41 47 119

Nein % innerhalb von 51,7% 71,9% 39,5%| 50,4%
Stationsart

Anzahl 26 10 61 97

Ja, zeitweise % innerhalb von 43,3% 17,5% 513%| 41,1%
Stationsart

Anzahl 3 6 1" 20

Ja, wahrend der gesamten

Zeit % innerhalb von 5,0% 10,5% 9,2% 8,5%
Stationsart

Anzahl 60 57 119 236

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

Stationsart
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Item 12: Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal Ihrer Ansicht nach genug unternommen, um

die Unruhe zu lindern? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstatio | Intensivstati | Palliativstati
n on on
Anzahl 21 17 65 103
Ja, wahrend der gesamten

Zeit % innerhalb von 58,3% 60,7% 82,3%| 72,0%
Stationsart

Anzahl 14 8 14 36

Ja, zeitweise % innerhalb von 38,9% 28,6% 17,7%| 25,2%
Stationsart

Anzahl 1 3 0 4

Nein, gar nicht % innerhalb von 2,8% 10,7% 0,0%| 2,8%
Stationsart

Anzahl 36 28 79 143

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

Stationsart
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Item 13: Ist Ihrer Meinung nach wahrend seiner letzten zwei Lebenstage ein gerauschvolles, rasseilndes

Atmen aufgetreten? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesam
t
Normalstatio | Intensivstati | Palliativstati
n on on

Anzahl 26 38 46 110

Nein % innerhalb von 43,3% 69,1% 39,0%| 47,2%
Stationsart

Anzahl 24 15 53 92

Ja, zeitweise % innerhalb von 40,0% 27,3% 44.9%| 39,5%
Stationsart

Anzahl 10 2 19 31

Ja, wahrend der

gesamten Zeit % innerhalb von 16,7% 3,6% 16,1%| 13,3%
Stationsart

Anzahl 60 55 118 233

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

Stationsart
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Item 14: Haben die Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal Ihrer Ansicht nach genug unternommen, um

das gerduschvolle, rasselnde Atmen zu lindern? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstati | Intensivstati | Palliativstati
on on on
Anzahl 21 15 43 79
Ja, wahrend der % innerhalb 61,8% 83,3% 61,4%| 64,8%
gesamten Zeit
Iltem 14: Haben die von
Arztinnen/Arzte und Stationsart
das Pflegepersonal Anzahl 10 2 25 37
Ihrer Ansicht nach
genug unternommen, Ja, zeitweise % innerhalb 29,4% 11,1% 35,7%| 30,3%
um das von
gerauschvolle, Stationsart
rasselnde Atmen zu Anzahl 3 1 5 6
lindern?
Nein, gar nicht % innerhalb 8,8% 5,6% 2,9% 4,9%
von
Stationsart
Anzahl 34 18 70 122
Gesamt % innerhalb 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

von

Stationsart
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Item 15: In welchem MaRe wurden Sie in die Entscheidungen liber seine Betreuung und Behandlung in

den letzten zwei Lebenstagen mit einbezogen? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstatio | Intensivstatio | Palliativstatio
n n n

Anzahl 37 34 72 143

Sehr mit einbezogen o/ iynarhalb von 61,7% 59,6% 60,5% | 60,6%
Stationsart

Anzahl 17 12 33 62

Eher mit einbezogen o/ ihnerhalb von 28,3% 21,1% 27,7%| 26,3%
Stationsart

Anzahl 6 11 14 31

Gar nicht mit

einbezogen % innerhalb von 10,0% 19,3% 11,8% 13,1%
Stationsart

Anzahl 60 57 119 236

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

Stationsart
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Item 16: Hat jemand aus dem Behandlungsteam mit lhnen besprochen, ob Infusionen zur

Fliissigkeitszufuhr wahrend der letzten zwei Lebenstage sinnvoll waren? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 23 29 51 103
Nein

% innerhalb von Stationsart 42,6% 56,9% 48,1% 48,8%

Anzahl 31 22 55 108
Ja

% innerhalb von Stationsart 57,4% 43,1% 51,9% 51,2%

Anzahl 54 51 106 211

Gesamt
% innerhalb von Stationsart 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Item 17: Ware ein Gesprach liber die Sinnhaftigkeit von Infusionen zur Flussigkeitszufuhr wahrend der

letzten zwei Lebenstage hilfreich gewesen? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 14 19 35 68
Nein

% innerhalb von Stationsart 48,3% 73,1% 56,5% 58,1%

Anzahl 15 7 27 49
Ja

% innerhalb von Stationsart 51,7% 26,9% 43,5% 41,9%

Anzahl 29 26 62 117

Gesamt
% innerhalb von Stationsart 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
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Item 18: Waren die Erklarungen des Behandlungs-teams iiber den Zustand des Patienten und/oder die

Behandlung fiir Sie einfach oder schwierig zu verstehen? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesa
mt
Normalstat | Intensivsta | Palliativsta
ion tion tion

Anzahl 21 24 47 92

Sehr einfach % innerhalb von 35,6% 42,1% 39,5% | 39,1%
Stationsart

Anzahl 33 19 54 106

Eher einfach % innerhalb von 55,9% 33,3% 45,4% | 45,1%
Stationsart

Anzahl 3 10 9 22

Eher schwierig % innerhalb von 51% 17,5% 76%| 9,4%
Stationsart

Anzahl 0 2 1 3

Sehr schwierig % innerhalb von 0,0% 3,5% 0,8%| 1,3%
Stationsart

Anzahl 2 2 8 12

Mir wurde ihr/sein Zustand oder

ihre/seine Behandlung nicht erklart 70 innerhalb von 3,4% 3,5% 6,7%( 51%
Stationsart

Anzahl 59 57 119 235

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0

Stationsart %
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Item 19: Wie wiirden Sie insgesamt die emotionale Unterstiitzung, die Sie durch das Behandlungsteam

erhalten haben, beurteilen? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 35 28 79 142

Sehr gut % innerhalb von 59,3% 49,1% 66,4%| 60,4%
Stationsart

Anzahl 17 21 35 73

Eher gut % innerhalb von 28,8% 36,8% 20.4%|  31,1%
Stationsart

Anzahl 5 5 5 15

Eher schlecht o/ innerhalb von 8,5% 8,8% 4,2% 6,4%
Stationsart

Anzahl 2 3 0 5

Sehr schlecht o, inerhalb von 3.4% 5,3% 00%|  2.1%
Stationsart

Anzahl 59 57 119 235

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0%| 100,0%

Stationsart
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Item 20: Insgesamt wurde das Behandlungsteam den religiosen oder spirituellen Bediirfnissen des

Patienten gerecht. * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstatio | Palliativstatio
n n

Anzahl 23 22 79 124

Stimme voll zu % innerhalb von 45,1% 44.,9% 69,9%| 58,2%
Stationsart

Anzahl 10 14 24 48

Stimme eherzu o/ innerhalb von 19,6% 28,6% 212%| 22,5%
Stationsart

Anzahl 12 7 9 28

Unentschieden % innerhalb von 23,5% 14,3% 8,0%| 13,1%
Stationsart

Anzahl 3 4 1 8

Stimme eher nicht

2u % innerhalb von 5,9% 8,2% 0,9% 3,8%
Stationsart

Anzahl 3 2 0 5

Stimme gar nicht 2u o, jnerhalb von 5,9% 41% 00%| 2.3%
Stationsart

Anzahl 51 49 113 213

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart
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Item 21: Insgesamt wurde das Behandlungsteam meinen religiosen oder spirituellen Bediirfnissen

gerecht. * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstatio | Palliativstatio
n n

Anzahl 22 26 83 131

Stimme voll zu % innerhalb von 44,0% 52,0% 741%| 61,8%
Stationsart

Anzahl 9 12 16 37

Stimme eherzu o/ ihnerhalb von 18,0% 24,0% 14,3%| 17,5%
Stationsart

Anzahl 10 6 8 24

Unentschieden % innerhalb von 20,0% 12,0% 71%| 11,3%
Stationsart

Anzahl 6 3 5 14

Stimme eher nicht

2u % innerhalb von 12,0% 6,0% 4.5% 6,6%
Stationsart

Anzahl 3 3 0 6

Stimme gar nicht z2u o, i\nerhalb von 6,0% 6,0% 00%| 2.8%
Stationsart

Anzahl 50 50 112 212

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0%| 100,0%
Stationsart
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Item 22: Hat man lhnen, bevor der Patient starb, gesagt, dass er wahrscheinlich bald sterben wird? *

Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 7 6 21 34
Nein

% innerhalb von Stationsart 11,7% 10,7% 17,5% 14,4%

Anzahl 53 50 99 202
Ja

% innerhalb von Stationsart 88,3% 89,3% 82,5% 85,6%

Anzahl 60 56 120 236

Gesamt
% innerhalb von Stationsart 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Item 23: Hat jemand aus dem Behandlungsteam mit lhnen dariiber gesprochen, was zu erwarten ist,

wenn er stirbt (z.B. Symptome, die auftreten konnten)? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 27 26 56 109
Nein

% innerhalb von Stationsart 45,8% 46,4% 48,3% 47,2%

Anzahl 32 30 60 122
Ja

% innerhalb von Stationsart 54,2% 53,6% 51,7% 52,8%

Anzahl 59 56 116 231

Gesamt
% innerhalb von Stationsart 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
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Item 24: Ware ein Gesprach dariiber, was zu erwarten ist, wenn er stirbt, hilfreich gewesen? * Stationsart

Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstatio | Intensivstatio | Palliativstatio
n n n
Anzahl 20 18 25 63
Frage nicht

zutreffend % innerhalb von 42,6% 41,9% 29,1% 35,8%
Stationsart

Anzahl 12 13 21 46

Nein % innerhalb von 25,5% 30,2% 24.4%| 26,1%
Stationsart

Anzahl 15 12 40 67

Ja % innerhalb von 31,9% 27,9% 46,5% 38,1%
Stationsart

Anzahl 47 43 86 176

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart
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Item 25: Ich habe vom Behandlungsteam genug Hilfe und Unterstiitzung zum Zeitpunkt seines Todes

erhalten. * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstatio | Palliativstatio
n n

Anzahl 34 37 99 170

Stimme voll zu % innerhalb von 58,6% 64,9% 84,6%| 73,3%
Stationsart

Anzahl 12 7 11 30

Stimme eherzu o/ innerhalb von 20,7% 12,3% 94%| 12,9%
Stationsart

Anzahl 6 7 4 17

Unentschieden % innerhalb von 10,3% 12,3% 34%|  7,3%
Stationsart

Anzahl 4 1 2 7

Stimme eher nicht

2u % innerhalb von 6,9% 1,8% 1,7% 3,0%
Stationsart

Anzahl 2 5 1 8

Stimme gar nicht 2u o, jnerhalb von 3,4% 8,8% 09%| 3.4%
Stationsart

Anzahl 58 57 117 232

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart
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Item 26: Sind die Mitarbeiter des Behandlungs—teams nach dem Tod des Patienten einfiihlsam mit lhnen

umgegangen? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 3 6 0 9
Nein

% innerhalb von Stationsart 5,3% 10,7% 0,0% 3,9%

Anzahl 54 50 118 222
Ja, 88

% innerhalb von Stationsart 94,7% 89,3% 100,0% 96,1%

Anzahl 57 56 118 231

Gesamt
% innerhalb von Stationsart 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

Item 27a: Wurde der Patient von den Arztinnen/Arzte wihrend der letzten zwei Lebenstage mit Respekt &

Wiirde behandelt? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 4 6 8 18
Weil} nicht

% innerhalb von Stationsart 7,0% 10,5% 6,9% 7,8%

Anzahl 0 1 0 1
Nie

% innerhalb von Stationsart 0,0% 1,8% 0,0% 0,4%

Anzahl 3 2 1 6
Manchmal

% innerhalb von Stationsart 5,3% 3,5% 0,9% 2,6%

Anzahl 5 2 2 9
Meistens

% innerhalb von Stationsart 8,8% 3,5% 1,7% 3,9%

Anzahl 45 46 105 196
Immer

% innerhalb von Stationsart 78,9% 80,7% 90,5% 85,2%

Anzahl 57 57 116 230

Gesamt
% innerhalb von Stationsart 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
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Item 27b: Wurde der Patient von den Pflegekriften wahrend der letzten zwei Lebenstage mit Respekt &

Wiirde behandelt? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 2 4 3 9
Weil} nicht

% innerhalb von Stationsart 3,4% 7,4% 2,5% 3,9%

Anzahl 1 1 1 3
Manchmal

% innerhalb von Stationsart 1,7% 1,9% 0,8% 1,3%

Anzahl 12 2 7 21
Meistens

% innerhalb von Stationsart 20,3% 3,7% 5,9% 9,1%

Anzahl 44 47 108 199
Immer

% innerhalb von Stationsart 74,6% 87,0% 90,8% 85,8%

Anzahl 59 54 119 232

Gesamt
% innerhalb von Stationsart 100,0% 100,0% 100,0%| 100,0%

Item 28: Wurden Sie lhrer Meinung nach wahrend der letzten zwei Lebenstage des Patienten insgesamt

angemessen unterstiitzt? * Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 8 8 6 22
Nein

% innerhalb von Stationsart 14,0% 14,3% 5,1% 9,6%

Anzahl 49 48 111 208
Ja

% innerhalb von Stationsart 86,0% 85,7% 94,9% 90,4%

Anzahl 57 56 117 230

Gesamt
% innerhalb von Stationsart 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%
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Item 29: Wiirden Sie Freund/innen bzw. ihrer Familie die Station weiterempfehlen? * Stationsart

Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstatio | Intensivstatio | Palliativstatio
n n n
Anzahl 4 6 1 11
Sehr

unwahrscheinlich % innerhalb von 7.1% 11,3% 0,8% 4,8%
Stationsart

Anzahl 0 2 0 2

Eher

unwahrscheinlich % innerhalb von 0,0% 3,8% 0,0% 0,9%
Stationsart

Anzahl 5 0 1 6

Unentschieden % innerhalb von 8,9% 0,0% 08%| 2,6%
Stationsart

Anzahl 10 9 7 26

Eher wahrscheinlich o/ i, h6rhalb von 17,9% 17,0% 59%| 11,5%
Stationsart

Anzahl 37 36 109 182

Sehrwahrscheinlich o/ innerhalb von 66,1% 67,9% 92,4%| 80,2%
Stationsart

Anzahl 56 53 118 227

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%
Stationsart
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Item O1: Wie sauber war der Stationsbereich, in dem der Patient untergebracht war? * Stationsart

Kreuztabelle

Stationsart Gesamt

Normalstation | Intensivstation | Palliativstation

Anzahl 43 49 113 205

Sehr sauber % innerhalb von 71,7% 86,0% 942%| 86,5%
Stationsart

Anzahl 15 8 7 30

Eher sauber o/ innerhalb von 25,0% 14,0% 58%| 12,7%
Stationsart

Anzahl 2 0 0 2

Gar nicht sauber o, ,narhalb von 3,3% 0,0% 0,0% 0.8%
Stationsart

Anzahl 60 57 120 237

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0%| 100,0%
Stationsart

139




Item O2: Verstarb der Patient Ilhrer Meinung nach unter den gegebenen Umsténden am richtigen Ort? *

Stationsart Kreuztabelle

Stationsart Gesamt
Normalstati | Intensivstati | Palliativstati
on on on

Anzahl 47 44 107 198

Ja, es war derrichtige Ort o, i\nerhalb von 81,0% 78,6% 91,5%| 85,7%
Stationsart

Anzahl 6 4 6 16

Bin nicht sicher % innerhalb von 10,3% 7.1% 51%| 6,9%
Stationsart

Anzahl 5 8 4 17

Nein, es war nicht der

richtige Ort % innerhalb von 8,6% 14,3% 3,4% 7,4%
Stationsart

Anzahl 58 56 117 231

Gesamt % innerhalb von 100,0% 100,0% 100,0% | 100,0%

Stationsart
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