Aus der lll. Medizinischen Klinik und Poliklinik

der Universitatsmedizin der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz

EinflUhrung der Handlungsempfehlung Sterbephase (HES) auf jeweils zwei Akutstati-
onen der |. und lll. Medizinischen Klinik der Universitatsmedizin Mainz
— eine Begleitstudie zur Ermittlung der Machbarkeit und von Veranderungen

in der Betreuung Sterbender

Inauguraldissertation
zur Erlangung des Doktorgrades der
Medizin
der Universitatsmedizin

der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz

Vorgelegt von

Zoe Sophie Oftring

aus Aschaffenburg

Mainz, 2021



Tag der Promotion: 07. Dezember 2021



“How people die remains in the memory of those who live on.”

— Dame Cicely Saunders

MEINER FAMILIE

UND ALLEN, DIE SCHON VORAUSGEGANGEN SIND



Die vorliegende Arbeit verwendet zur Abbildung aller Geschlechteridentitdten genderge-
rechte Sprache. Lediglich in Ausnahmefallen erfolgt bei feststehenden Begriffen aus dem Ge-
sundheitswesen wie z. B. , Arztbrief” oder festen Titeln von Studiendokumenten wie z. B.
»Schriftliche Mitarbeiterbefragung” keine Anpassung, dennoch sind auch hier im Sinne der
Gleichbehandlung alle Geschlechter (m/w/d) mitgemeint. Gleiches gilt fir zitierte Textstellen

oder solche, die im Original aus Studiendokumenten Gbernommen wurden.

v



INHALTSVERZEICHNIS

ABKURZUNGSVERZEICHNIS . c1eetteuentreetteeessieinsteeteeeesssesasssrttesesssesasssraeseesesssesannnenseesesssesanssnnens IX
ABBILDUNGSVERZEICHNIS .eettiiuutiitiieeessiiiiiiinitetesesssiisratete s e s seanraassesessssssnnnssassessssssssssssnsees Xl
TABELLENVERZEICHNIS ....cetttetesiiiinrrerttetesessseissreeeteeesssesasssreeesesesssesannsenseesesssesannnnraneseseessenanns XV
AN ) 1Y o PP XVII
EINLEITUNG .. tttteieti sttt ettt ettt e e e s st e e e e s s e s e b et e e e e e s s sesnsneeaeeeesesesannnnns 1
ZIELE DER DISSERTATION ....uvviiiutiieiiiis ittt st sttt st ba s s b s saae e s ane s snae e e 3
LITERATURDISKUSSION ....vtvttttessisiainrtttteesesssessstsesesesesssanmsrenesesesssesasnnsaeeeesesssesssnsnneeseessssannnnns 4
3.1 UDEr das STEIDEN.....c.ciiicveeeeieee ettt 4
3.2 Uber die Hospizbewegung und Palliative Care ..........ocueveveeeeveeeeieeieeeeeeeeeeeee s 6
3.2.1 Die Entstehung der HOSPIizbeWEEUNG ....cevvieiiieieeeee e 6
3.2.2 Uber den Begriff der Palliative Care.........c.cceeeeveeereeeeeeeeeeeeeeeeeeereseseeeeeeeese e 7
3.2.3 Grundprinzipien von Palliative Care.......cccccceeieicciiiiieee e 8
3.2.4 Begriffsdefinitionen im Kontext der Betreuung am Lebensende...........cccccuuee... 10
3.2.5 Palliative Care in Deutschland........c.ccccooiiiiiiiiiiiiiiiieeee e 11
3.2.6 Palliative Care in Deutschland im internationalen Vergleich.........cccccoeeevnnen.. 13
33 Klinische Aspekte der Sterbebetreuung........cccceeeiieecciiiiiee e, 13
3.3.1 Erkennen des beginnenden Sterbeprozesses ........ccccveeeeeecvirreeeeeeeeieiiirreeeeeeeenn 14
3.3.2 Vorausschauende Therapieplanung bei lebenslimitierenden Erkrankungen...... 16
3.3.3 Kommunikation in der Betreuung Sterbender und deren Angehorigen ............. 17
3.3.4 Symptomkontrolle in der Sterbephase ......coooccviiiieeiii e, 19
3.3.5 Kiunstliche Hydratation und kinstliche Erndhrung in der Sterbephase............... 20
34 Betrachtung der besonderen Lebens- und Betreuungssituation am Lebensende.. 22
3.4.1 Annaherung an die Perspektive Sterbender .......cccccceeeieeiiciiiveeeee e 22
3.4.2 Annaherung an die Perspektive ANgENOIIgEr .....cuuveeveiiieiiciiiieeee e, 23
3.4.3 Annaherung an die Perspektive von Behandlungsteams ........cccccccceevvvrrvvenneennn. 25
3.4.4 Anniherung an die Perspektive von Arztinnen und Arzten.........ccccocveevevenennnne. 25
3.4.5 Annaherung an die Perspektive von Pflegerinnen und Pflegern........cccocuveeeeennn. 27
35 Die Anwendung von Handlungsleitfaden in der Medizin .........cccccoieveeeeieiccnnnnneen. 29
3.5.1 Die Anwendung von Handlungsleitfaden in der Palliativversorgung .................. 30
3.5.2 Der Liverpool Care PathWay .........ccouuiiiiiiee et 30
3.5.3 Die Entstehung der Handlungsempfehlung Sterbephase.......ccccccccvvvvnrrvvenneennn. 38
3.5.4 Erfahrungen mit der Handlungsempfehlung Sterbephase in Mainz ................... 39



INHALTSVERZEICHNIS

4

\

IMATERIAL UND IMIETHODEN ..c.uveeitieutiesiteeieesieeeseesise st e saeessneesseesaneesmeeesneessnesaneesnnesnneenneenanees 41
4.1 Ziele dieser Begleitstudie zur Implementierung der HES .........ccccveeiiiieiciivneenenenn, 41
4.2 Beschreibung der verwendeten Messinstrumente .........oocccveeevriieeeeniiiieeeesiineeeennns 41
4.3 Quantitative Methoden .........ccoo i 43

4.3.1 Das Dokument ,Handlungsempfehlung Sterbephase”.........ccccccevviiiiiiiniineeennns 43

4.3.2 Der Analysebogen ,Base Review” und ,,Post ReVieW” ...........ccoceeeercvieeeeciiineeennns 50

4.3.3 Der Abschlussbogen ,,Dokumentation nach dem Versterben” .............c.c.c..uun..... 52

4.3.4 Der Fragebogen zur schriftlichen Mitarbeiterbefragung von Pflegekraften ....... 53
4.4 Qualitative Methoden: Qualitative Inhaltsanalyse der Gruppeninterviews............ 56

4.4.1 Historische und methodische Verortung der qualitativen Inhaltsanalyse .......... 57

4.4.2 Qualitative Interviewforschung und die Entwicklung des Interviewleitfadens... 58

4.4.3 Gruppeninterviews: Datenerhebung und Datenmanagement........cccccceecuuvnneeeen. 61

4.4.4 Transkription: Methodischer Hintergrund und Transkriptionsregeln ................. 62

4.4.5 Auswertung der Interviewdaten mittels qualitativer Inhaltsanalyse .................. 66

4.4.6 Gutekriterien und Qualitatssicherung in der qualitativen Forschung.................. 72
4.5 Studiendesign und Studienablauf .............coeieriir 74

4.5.1  ProjektplanUng .......uveeeeiiiiieceeeee et e e e e e e e e e anrraaees 74

4.5.2  Studienablauf ........coooiiii e 74

4.5.3 Auswahl der vier PilotStationen ........coceeeiieiiiriiieeee e 75

4.5.4 Setting der StUAIE ......uiiiii e e e e e e e et e e e e e e et reaees 76

4.5.5 Schulung von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern ........ccccccceveevivveeeeeeeeeecccnnnneen. 77

4.5.6 Einschluss- und AusschluSSKIiterien.......coceviviiiiiiiiiiieeeeee e 78
4.6 D FY =T ] a0 F= ] a T T=q=T 0 1 1= o | U 79

4.6.1 Einholung des Einverstdndnisses von Pflegerinnen und Pflegern........................ 79

4.6.2 Einholung des Einverstandnisses von Patient*innen und Angehdrigen.............. 80

4.6.3 Datentransfer der Sterbefallzahlen........c.ccooiiiiiiiiiiii, 80

4.6.4 Erfassung, Speicherung und Schutz der Studiendaten ........cceeevvvveeeeeieeieccnnnnnenn. 80
4.7 Datenauswertung und Statistik.......ccccoeieeiiiiiei e, 81

4.7.1 Erhobene MessgroBen und verwendete SOftware......ccccceeeeeveecvvveeeeeceeeeecnnneneen. 81

4.7.2 Statistische Auswertung mittels Mann-Whitney-U-Test ........cccoovveeeeeeeicccnnnnnen. 81

4.7.3 Umgang mit fehlenden WEIteN .......coovvvciiveeiei et 82

ERGEBNISSE ..ettteiiiiiiinrtettiete s sttt e e e s st e e e e e s e bbbt et e e e s s s e ssbae et e e e s s s e s raaateseessesannnns 83
5.1 Primédres Studienziel — Ergebnisse zur Machbarkeit........cccccccovevvciivieeiiiiiiiiineeen, 83



INHALTSVERZEICHNIS

5.1.1 Patient*innenfallzahlen und Sterbefalle im Studienzeitraum..........ccccceeeeunneeee. 83
5.1.2 Daten zur Anwendung der Handlungsempfehlung Sterbephase. ..........c............ 85

5.1.3 Charakteristika verstorbener Patient*innen mit und ohne Behandlung gemaR

HE S ettt b e e b e ae e e r e e e an e e n e nneenareen 88
5.1.4 Fehlende Sterbefalle .........coo i 93
5.1.5 Griinde, aus denen Patient*innen nicht gemaR der HES behandelt wurden...... 94
5.2 Sekundares Studienziel — Base und Post Review-Analyse .......ccccceveeviieeeeiniieeeeenns 96
5.2.1 Vergleich der Base und Post Review-Population..........cccccccviieveeeiiiiniicciieeeeeen, 96
5.2.2 Ergebnisse der Base und Post Review-Aktenanalyse.........cccccevvvveeeeniveeneennnnen. 100
5.3 Sekundares Studienziel — Schriftliche Mitarbeiterbefragung ........cccccovvevecineeenns 114
5.3.1 Charakteristika der befragten Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter .................... 114
5.3.2 Ergebnisse der schriftlichen Mitarbeiterbefragung ........cccoovviiviiiieiniinnennen, 115
5.3.3 DNR/DNI-Anordnung bei Verstorbenen des Base und Post Reviews................ 119
5.4 Sekundares Studienziel — Qualitative Inhaltsanalyse der Gruppeninterviews...... 120
5.4.1 Charakteristika der Interviewteilnehmenden ..........ccccoovieiiiiiiniiiiniienneeceen, 120
5.4.2 Charakteristika der Interviewdurchfihrung ........cccccooiiiiiiiiiicciecee e, 122
5.4.3 Das KategorienSyYSteM .. oo e e e e e e e e s 122
5.4.4 Ergebnisbericht auf Basis des Kategoriensystems ........ccccccvvveeeeeeiiccccciiieeeeeen, 125
5.4.5 Grafische Darstellung der Interview-Transkripte.......ccccoeevvvrvvreeeeeeiiiiciinneeeeeeeenn. 134

B DISKUSSION ...cttieiiiiiiiiiiiittie ettt st e e e e s s b et e s e s s s s eabrbaa e e s e e s sens 136
6.1 Priméres Studienziel — Machbarkeitsbetrachtung der HES-Anwendung .............. 136
6.1.1 Machbarkeitsprifung im Hinblick auf die Anwendungshaufigkeit der HES ...... 136
6.1.2 Machbarkeitspriifung im Hinblick auf die Betreuungsdauer gemaR HES.......... 138
6.1.3 Die Frage nach Ubertragbarkeit der Studienergebnisse..........cccevvevvevrrrnennns 139
6.1.4 Versterben ohne HES-Anwendung — Eine Ursachenbetrachtung...................... 142
6.1.5 Versterben mit HES-Anwendung — Eine Suche nach Einflussfaktoren.............. 144
6.1.6 Die Bewertung der Machbarkeit aus Sicht Pflegender .......cccccceeevieviinnveennnennn. 146
B.1.7  FAZIT ettt ettt e b et e b she e e teeeaeeea 147
6.2 Sekundares Studienziel — Veranderungen bei definierten Behandlungszielen..... 147

6.2.1 Uberpriifung der Ubereinstimmung zwischen Patient*innen des Base und Post

RBVIBWWS. ettt ettt ettt ettt ettt e et e e et s et b e et s e aaesssaaseranseraaseesansesnesernnsersnseranneens 148
6.2.2 DokumentationSqQUalitat ........cccueeiiriiiiriiiiiee e 149
5.2.3  KOMMUNIKGTION cetttttiiieieeeeeeeeeee ettt ettt ettt e s e e et eteearaeessseeeseeeesnases 150



INHALTSVERZEICHNIS

6.2.4 Vorausschauende Therapieplanung und Symptomkontrolle .........cccccvvvereeeennn. 151
6.2.5 TherapiebegreNZUNG ........uuviiiiiii it e e s e e e e e e e e 152
6.2.6  DNR/DNI-ANOIANUNE.....cccuieiirieitieiieeiee ettt esteeereeeteesaeesreesaeesaessaeenseessseesaessneans 153
6.2.7 Kunstliche Ernahrung und kiinstliche Hydratation in den letzten Lebensstunden .
............................................................................................................................ 154
6.2.8  FAZIt oo 155
6.3 Sekundares Studienziel — Diskussion der schriftlichen Mitarbeiterbefragung...... 155
6.4 Sekundares Studienziel — Diskussion der qualitativen Interviewergebnisse......... 156
6.5 Barrieren und BrUcKen ........c.cooiiiiiiiiiiieee e 162
6.6 Diskussion der verwendeten Methodik ..........ccceeeiiiiiiiiiiiiiiiiieeeen 165
6.6.1 Das Dokument ,Handlungsempfehlung Sterbephase”..........cccoovvviiniiiinennnen. 165
6.6.2 Der Analysebogen ,Base Review” und ,Post Review”.........cccccoeevveeeiineeeeeennnen. 167
6.6.3 Der Abschlussbogen ,,Dokumentation nach dem Versterben” ............cccc........ 168
6.6.4 Der Mixed Methods Ansatz: Fragebogen und Interviews zur
MitarbeiterbefragUNE.......uv i i 168
6.7 Diskussion des Studiendesigns und des Studienablaufs..........cccccovvvveeiiniiccnnnnen. 172
6.7.1 Betrachtung und Bewertung des Studiendesigns........ccccccevvveveeeeeeieiiciinveeeeeeeenn. 172
6.7.2 Betrachtung und Bewertung des Implementierungsprozesses..........cccccveeenn... 173
6.7.3 Einschluss von Patientinnen und Patienten .........ccocveeviieiniieinieceneeeee e, 177
6.7.4 Rekrutierung von pflegenden Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern................... 177
6.7.5 Lost to follow-up: Beendigung der Behandlung gemal® HES wegen Verlegung 178
6.7.6 Lost to follow-up: Datenverluste bei der Erhebung der Sterbefallzahlen......... 179
6.8 LIMItationen ......ccooviiiiiiiii 180
6.8.1 Limitationen im Hinblick auf das Studiendesign.........cccocccriiieeeiiiicciciiieeeeee, 180
6.8.2 Limitationen im Hinblick auf den Base Review und Post Review ...................... 181
6.8.3 Limitationen im Hinblick auf die schriftliche Mitarbeiterbefragung ................. 181
6.8.4 Limitationen im Hinblick auf die Gruppeninterviews ..........ccccceeeeeveeivvvveeneeeenn. 182
6.9 AUSDIICK ..ot 183
7 ZUSAMMENFASSUNG ..couviiitiieiiiie it stee st sbe st s bt s saa s s bt s s aa e s ssaa e s saaa e s saae s e sabee e e 186
8 LITERATURVERZEICHNIS. ...etttttetiiiiinrrttttetesessieissretetesesssessmssratesesesssesssasatesesssssenannransseseessens 190
T N P 210
1O DANKSAGUNG....uuvretiteiettiiiiiitrttete s e s s sttt et e s s s e r et et e e e s s se b ba et e s e e st esasnbbaeeseessssennnranaeeas 323
11  TABELLARISCHER LEBENSLAUF ....vviiiiiiiiiiii ettt sttt 324

VI



ABKURZUNGSVERZEICHNIS

ABKURZUNGSVERZEICHNIS

Abb.
ACP
BCD
BR
bspw.
CF
COPD
Cup
d.F.
COREQ
DGP
DHPV

DIMDI

DNR/DNI
DNV
DRG
ebd.
engl.
EOLC
E-P-A
ES

et al.
FG
G/F
HES
HOPE
ICN
ICP
i.d.R.

Abbildung

Advanced Care Planning

Best Care for the Dying

Base Review

beispielsweise

Compassion Fatigue

Chronic Obstructive Pulmonary Disease
Cancer of Unknown Primary

der Falle

Consolidated criteria for reporting qualitative research
Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin

Deutscher Hospiz- und PalliativVerband e. V.

Deutsches Institut fur Medizinische Dokumentation und
Information

Do Not Resuscitate, Do Not Intubate
Dokumentation nach Versterben
Diagnosis-Related Group

ebenda

englisch

End-of-Life Care

European Pathway Association
Entscheidungsfindung bei Schwerkranken
Latein: und andere

Fokus Gruppe

Gultige/Fehlende Werte
Handlungsempfehlung Sterbephase
Hospiz- und Palliativ-Erfassung
International Council of Nurses
Integrated Care Pathway

in der Regel



ABKURZUNGSVERZEICHNIS

IMBEI
Kap.
Kat.
KHy
KE

KS
KSSG
LCP
Mdn

n.d.
NHS
NICE
o.D.
0.8.
ONS
OPS
pAVK
PC
PEG-Sonde
PKMS
PR

Q
QlA

RCT
RKI
RLP

Institut fir Medizinische Biometrie, Epidemiologie und In-

formatik

Kapitel

Kategorie

Klnstliche Hydratation

Klnstliche Erndahrung

Kategoriensystem

Kantonsspital St. Gallen

Liverpool Care Pathway

Median

Mittelwert

Grundgesamtheit

StichprobengrolRe

nicht dokumentiert

National Health Service

National Institute for Health and Care Excellence
ohne Datum

oben genannt

Office for National Statistics
Operationen- und Prozedurenschlissel
Periphere arterielle Verschlusskrankheit
Palliative Care

Perkutane endoskopische Gastrostomie-Sonde
Pflegekomplexmafnahmen-Score

Post Review

Quartile

Qualitative Inhaltsanalyse
Korrelationskoeffizient nach Pearson
Randomisiert-kontrollierte Studie
Robert Koch-Institut

Rheinland-Pfalz



ABKURZUNGSVERZEICHNIS

SAP
SAPV
SD
Sig.
SoP
SP
sSQ
Tab.
UMM
USA
V.a.
VS.

WHO

Systems, Applications & Products in Data Processing
Spezialisierte ambulante Palliativversorgung
Standardabweichung

Signifikanz

Standard Operating Procedure

Sterbephase

Surprise Question

Tabelle

Universitatsmedizin Mainz

United States of America

Verdacht auf

versus

World Health Organization

Xl



ABBILDUNGSVERZEICHNIS

II. ABBILDUNGSVERZEICHNIS

Abbildung 1. Ubersicht (iber alle verwendeten Messinstrumente und damit erhobenen

SEUAIENAATEN. .. s 42
Abbildung 2. Auszug HES-Dokument — Diagnostizieren des Sterbens.........cccccceeeeeeeeieccnnnnneen. 44
Abbildung 3.Auszug HES-Dokument Abschnitt 1 — Ersteinschatzung.........cccocveeeeeiiiniccnnnnnen. 45
Abbildung 4. Auszug HES-Dokument Abschnitt 2 — Anordnung von Bedarfsmedikation.......... 47

Abbildung 5. Auszug HES-Dokument Abschnitt 2 — Verlaufseinschdatzung und Pflegebericht 48

Abbildung 6. HES-Dokument Abschnitt 3 — Betreuung nach dem Versterben..........cccccec....... 48
Abbildung 7. Auszug aus dem Dokument zur Post Review Analyse ........cccccvvveeeeeeeeecccnnnnnenn. 51
Abbildung 8. Auszug aus der Dokumentation nach dem Versterben........ccccccceevievccvivvennennnn. 53
Abbildung 9. Auszug aus dem Fragebogen zur schriftlichen Mitarbeiterbefragung................ 55
Abbildung 10. Zeitlicher Ablauf der qualitativen Inhaltsanalyse ........cccccovvvveeeiiiicccciieeeeeen, 61
Abbildung 11. Ablauf des Transkriptionsprozesses nach Kuckartz..........ccccovvveeeeiiieincccnnnnenn. 65
Abbildung 12. Ablaufschema der qualitativen Interviewanalyse. ........ccccovvvveeiiricicciiieeneeenn, 67
Abbildung 13. Zeitplan Studienverlauf.........ccooo i 75
Abbildung 14. Verteilung der Verstorbenen mit und ohne Behandlung gemaR HES.............. 85
Abbildung 15. Kumulative Verlaufsdarstellung der Anwendung des HES-Dokuments........... 86
Abbildung 16. Boxplots Betreuungsdauer Nnach HES ...........cooovviiiiieeeeeiei e, 87
Abbildung 17. Legende BOXPIOtS.....cccueiiiiieee ettt ettt e e et e e e e e e e e e e e e e 87
Abbildung 18. Boxplots Vergleich der Verweildauer auf Station vor Versterben ................... 90
Abbildung 19. Boxplots Vergleich der Verweildauer auf Station vor Versterben ................... 98
Abbildung 20. Ergebnisdarstellung der Ziele 1.1 — 1.5 des Base und Post Reviews.............. 102
Abbildung 21. Ergebnisdarstellung der Ziele 2, 3.1, 3.2 des Base und Post Reviews............ 105
Abbildung 22. Ergebnisdarstellung Base und Post Review — Bedarfsmedikation. ................ 106
Abbildung 23. Ergebnisdarstellung Base und Post Review — Uberpriifung von Interventionen.

Abbildung 24.

Gabe von kiinstlicher Erndhrung sowie Hydratation in den letzten 48 und

24 LebeNSSTUNGEN. ..ottt et e s bt e s bb e e s bt e e s be e e sbeeesaneeens 110
Abbildung 25. Boxplots Menge verabreichter kiinstlicher Erndhrung bzw. Flissigkeit vor
LV=T 6 (=14 o T=T o TSP P PR UPPTPP
Abbildung 26. Darstellung der Mittelwerte aller giiltigen Ergebnisse der schriftlichen

Mitarbeiterbefragung — Abschnitt 1 ,,Entscheidungsfindung bei Schwerkranken”
Xl


file:///D:/Dokumente/Promotion/Oftring_Zoe_29_05_2021_korr.docx%23_Toc73289068
file:///D:/Dokumente/Promotion/Oftring_Zoe_29_05_2021_korr.docx%23_Toc73289068
file:///D:/Dokumente/Promotion/Oftring_Zoe_29_05_2021_korr.docx%23_Toc73289070
file:///D:/Dokumente/Promotion/Oftring_Zoe_29_05_2021_korr.docx%23_Toc73289083
file:///D:/Dokumente/Promotion/Oftring_Zoe_29_05_2021_korr.docx%23_Toc73289084

ABBILDUNGSVERZEICHNIS

Abbildung 27. Darstellung der Mittelwerte aller giltigen Ergebnisse der schriftlichen
Mitarbeiterbefragung — Abschnitt 2 ,,Sterbephase”.........cccvieiriie e, 117
Abbildung 28. Haufigkeitsverteilung der Kodierungen zwischen Pra- und Post-Interviews . 124
Abbildung 29. Systematische Darstellung des Kategoriensystems ........cccccceeeevieicvivieeneennn. 124
Abbildung 30. Grafische Darstellung der Worthaufigkeiten in den Interviews vor und nach
HES-Implementierung
Abbildung 31. Vergleich der Haupttodesursache in Deutschland und bei Patient*innen mit

HES-BOIFEUUNG «.eeeviiiiiee ettt e ettetr e s s e e et e et s s s e e e e saeasaaaassseaasaensssnnnnssseanans 141

Xl



TABELLENVERZEICHNIS

[Il. TABELLENVERZEICHNIS

Tabelle 1. Abschnitt 1 der Handlungsempfehlung Sterbephase: Ziele 1.1 =3.2.......cccccuveeee. 45
Tabelle 2. Abschnitt 2 der Handlungsempfehlung Sterbephase: Ziele 4.1 —9.........cccccunnee.. 46
Tabelle 3. Schriftliche Mitarbeiterbefragung — Fragenauflistung.........ccccccevvieeiiniieeeinneennn, 54

Tabelle 4. Auszug aus dem Interviewleitfaden flr das semistrukturierte Gruppeninterview 60

Tabelle 5. Werkzeugkastenmodell der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse nach Schreier

.................................................................................................................................................. 66
Tabelle 6. Exemplarische Darstellung des Analyseablaufs...........cccceieiiiiiieciiiec e, 69
Tabelle 7. Auszug aus der ersten Version eines Kategoriensystems pra HES...........cccccevven.. 70
Tabelle 8. Anwendung der COREQ-Checkliste in der vorliegenden Arbeit........cccccceevennnnneneen. 72

Tabelle 9. Fallzahlen insgesamt behandelter und verstorbener sowie gemall HES behandelter

PatI@NEXINNEN .ttt re e e neeeee 84
Tabelle 10. Jahrliche Sterbefallzahlen auf den Pilotstationen..........ccocceeeviieiniiiiniennieeenneen, 84
Tabelle 11. Betreuungsdauer gemMaR HES..........c.ooiiiiiiiiieecceee e e 87
Tabelle 12. Soziodemografische Daten aller Verstorbenen sowie Subgruppen...................... 89
Tabelle 13. Verweildauer auf Station aller Verstorbenen sowie Subgruppen ........ccccccuvueee.. 90
Tabelle 14. Ubersicht der Diagnosen aller Verstorbenen sowie Subgruppen ........c.ccccveuvnee. 92
Tabelle 15. Griinde, die gegen eine Behandlung gemal HES sprachen .......cccccceveeeeevecnnnnnenn. 94

Tabelle 16. Auswertung der Freitextantworten unter ,9. Sonstige Grinde” aus
FAN o 1ol 0 [T o Yo =4 =T s T PRSP 95

Tabelle 17. Soziodemografische Daten der Base Review und Post Review-Patient*inngruppe

Tabelle 18. Verweildauer auf Station der Base Review und Post Review-Patientengruppe... 98
Tabelle 19. Hauptdiagnosen der Base Review und Post Review-Patient*innengruppe ......... 99
Tabelle 20. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil I) — Kommunikation und Erlduterung des
3T aF= Yo | TU T T={ o] - o[- SURT 101

Tabelle 21. Exemplarische Variantenanalyse zu Ziel 1.1 — Kommunikationsfahigkeit Patient*in

Tabelle 22. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil Il) — Besuchereinrichtungen; Spirituelle
FN o L= PSR 104
Tabelle 23. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil llla) — Bedarfsmedikation.............. 106

Tabelle 24. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil lllb) — Prifung der Medikation ..... 106
XV



TABELLENVERZEICHNIS
Tabelle 25. Ergebnisse des Post Reviews (Teil llic) — Subkutaninfusion .........ccccccccovvennnnenen.. 107

Tabelle 26. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil IVa) — Uberpriifung von Interventionen

Tabelle 27. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil IVb) — DNR/DNI-Anordnung und ICD-
D LE ] A AV 1=T U o = PRSPPI 109
Tabelle 28. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil IVc) — Hautzustand und Information an
VOrbehanNdeINe........coiiiie et 109
Tabelle 29. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil V) — Bedarfsiiberpriifung von
kiinstlicher Ernahrung bzw. FIUSSIGKEIT.......vviiiiiiiiee e 110
Tabelle 30. Ergebnisse des Base und Post Reviews — Gabe von kiinstlicher Erndahrung in den
letzten 48 und 24 LebensStuNAeN ........cociiiiiiiiiiiiec e 111
Tabelle 31. Ergebnisse des Base und Post Reviews — Gabe von kiinstlicher Hydratation in den
letzten 48 und 24 LebensstuNden ........cocviiiiiiiiiiiec e 112
Tabelle 32. Ergebnisse des Post Reviews (Teil VI) — Betreuung nach dem Tod..................... 113
Tabelle 33. Soziodemografische Daten zu Teilnehmenden der schriftlichen
Y e Tg oYL= oY=l =T ={U Lo V-SSR UUUPRRS 114
Tabelle 34. Ergebnisse zu Entscheidungsfindung bei Schwerkranken aus der schriftlichen
Mitarbeiterbefragung pra uUnd POSt HES........ooiiiiiiiiieeeee e 116
Tabelle 35. Ergebnisse zur Betreuung in der Sterbephase aus der schriftlichen
Mitarbeiterbefragung pra und PoSst HES........ooooiiiiee e 118
Tabelle 36. Ergebnisse der Aktenrecherche zur DNR/DNI-Anordnung pra und post HES-

TagY T L=T o aT=Y 1 A L= o U oV -SSR 120
Tabelle 37. Demografische Merkmale der Gruppeninterview-Teilnehmenden.................... 121
Tabelle 38. Daten zur Durchfiihrung der semistrukturierten Gruppeninterviews ................ 122

Tabelle 39. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,Erkennen der
=T oT=T o] o ¥ LY SRR 289

Tabelle 40. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,Die Betreuung in der

=T oT=T o] o ¥ 1Y USSR 290
Tabelle 41. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,,Zeit“..........cccccccuvneeee.. 292
Tabelle 42. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,,Kommunikation“...... 293

Tabelle 43. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,,Das Behandlungsteam®



TABELLENVERZEICHNIS
Tabelle 44. Ergebnisse der gualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,Die

Handlungsempfehlung Sterbephase” ...........oo oo e e 296

XVI



ABSTRACT

I\V. ABSTRACT

Background: To our knowledge, this is the first study on the implementation of the “Hand-
lungsempfehlung Sterbephase (HES)”. The HES is the successor document of the Liverpool
Care Pathways (LCP) for the German-speaking countries. It is a multidimensional instrument
that can support health care professionals in caring for terminally ill patients and their rela-
tives.

Aim: Our aim was to investigate the feasibility of implementing the HES in four acute care
internal medicine wards at the University Hospital Mainz and to record changes in the quality
of care from the perspective of nursing staff.

Methods: A mixed methods pre-post design was chosen to collect data before and after the
implementation process. In terms of quantitative data, records of patients who had died pre-
implementation (Base Review) or who died during the study phase with HES inclusion (Post
Review) were analysed. For patients who were not treated according to the HES, the reasons
were recorded descriptively. Additionally, nurses were interviewed using a written question-
naire. In terms of qualitative data, nurses participated in focus group interviews. These were
analysed using qualitative content analysis.

Results: During the 27-month study phase (January 2016 — April 2018), 330 patients died on
the 4 pilot wards, 71 (22%) of whom were included in the HES. For 7 other patients, the HES
was discontinued as their condition improved. The evaluation of 80 Base and 78 Post Review
documents revealed a significant improvement of the documentation in the patient record for
both oncological and non-oncological patients, particularly in terms of symptom control, com-
munication, and discontinuing of stressful procedures. According to the questionnaire, nurses
saw improvements in 15 of 16 aspects. According to the focus group interviews, the HES re-
sulted in more structure, more openness, and a changed attitude towards dying. Nurses de-
scribed more satisfaction and security and 12 out of 14 nurses wanted to continue using the
HES. However, divergences with physicians were burdensome and in some cases presented a
barrier to starting treatment according to the pathway.

Conclusion: The application of the HES care pathway for the dying phase in a university acute
care setting is feasible. Although its implementation requires training, time, and staff, it can
significantly improve the care for the dying and their relatives. It also results in more satisfac-

tion, security and cooperation between nurses and physicians.
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EINLEITUNG

1 EINLEITUNG

Die Betreuung sterbender Patient*innen ist fundamentaler Bestandteil der arztlichen und
pflegerischen Tatigkeit und mitunter mit multidisziplindren Herausforderungen verbunden.
Zur Verbesserung der Betreuungsqualitat Sterbender wurde in den spaten 1990er Jahren in
Zusammenarbeit zwischen der Royal Liverpool and Broadgreen University und dem Marie Cu-
rie Hospice Liverpool, England, ein Leitfaden fiir die Sterbebegleitung entwickelt, der Liverpool
Care Pathway for the dying Patient (LCP) (Ellershaw und Wilkinson 2011). Der LCP unterstiitzte
Behandlungsteams in verschiedenen Betreuungssettings (wie Krankenhaus, Hospiz, Pflegeein-
richtungen, zu Hause). In den nachfolgenden Jahrzehnten wurde er in viele Sprachen Ubersetzt
und weltweit angewandt. Im Jahr 2005 (ibersetzte eine schweizerische Arbeitsgruppe um Stef-
fen Eychmiller und Barbara Grossenbacher am Kantonsspital St. Gallen den LCP fiir den
deutschsprachigen Raum und fihrte ihn in allen Abteilungen des Kantonsspitals ein
(Grossenbacher-Gschwend und Eychmiiller 2007, Simon et al. 2009). In Deutschland wurden
die Umsetzbarkeit und der Nutzen des LCPs erstmals im Jahr 2007 in einem palliativmedizini-
schen Setting am Evangelischen Krankenhaus Oldenburg untersucht. Die damalige Begleitstu-
die zeigte positive Ergebnisse: Insbesondere fielen dem Behandlungsteam Verbesserungen in
den Bereichen Selbstvertrauen und Sicherheitsgefiihl, Symptomkontrolle sowie Kommunika-
tion auf (Simon et al. 2009). Seit 2015 existiert im deutschsprachigen Raum das Nachfolgedo-
kument des LCPs mit dem Titel Handlungsempfehlung Sterbephase (HES) (Reinholz 2019).
Eine Reihe von Studien untermauern den Nutzen des LCPs fiir verschiedene Betreuungsset-
tings und Patientengruppen (onkologisch sowie nicht-onkologisch (vgl. Kap. 3.5.2.2)), auf der
anderen Seite fUhrten im Jahr 2014 Berichte liber fehlerhafte und missbrauchliche Anwen-
dungen zu einer Aussetzung des LCPs in GroRbritannien (Neuberger et al. 2013). Bemerkens-
wert ist in diesem Kontext, dass es nur wenige Pra-Post-Studien zum Effekt einer LCP-Imple-
mentierung gibt (vgl. Kap. 3.5.2). Ebenso fehlen zum gegenwartigen Zeitpunkt Daten aus
Deutschland zur Machbarkeit und dem Nutzen der HES-Anwendung auf Stationen ohne palli-
ativmedizinischen Fokus (sog. Akutstationen).

An den beiden letztgenannten Punkten soll diese Arbeit anknipfen. Auf der Palliativstation
der Universitatsmedizin Mainz (UMM) wird die HES seit 2015 verwendet (Reinholz 2019). Im

Rahmen der vorliegenden Untersuchung wurde die danach folgende HES-Implementierung
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auf vier akutmedizinischen Pilotstationen der UMM wissenschaftlich als Pra-Post-Studie mit

Mixed Methods-Ansatz begleitet.?

1 Teile und Ergebnisse dieser Arbeit wurden vorab an folgenden Stellen veroffentlicht:

- OFTRING Z, REINHOLZ U, VOGT A, WEBER M (2018) Implementierung der Handlungsempfehlung Ster-
bephase (HES) auf 4 Pilotstationen der Universitdtsmedizin Mainz — Zufriedenheit und subjektive Be-
wertung der Betreuungsabldufe bei Sterbenden aus Sicht der Pflege. Kongressbeitrag. In: 12. Kongress
der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin. Bremen, 05.-08.09.2018. Zeitschrift fur Palliativmedizin.
19(05): e25

- OFTRING Z, MAI S, REINHOLZ U (2020) Individuelle Sterbebegleitung gemaR einer allgemeingiltigen
Handlungsempfehlung — Ein Widerspruch?. Der Onkologe. 26(9): 837 — 845

- REINHOLZ U, MAI S, OFTRING Z, GOEBEL S, HOPPRICH A, WEBER M, HILDEBRANDT J, WEBER M (2016)
Betreuung Sterbender und ihrer Angehorigen — Erfassung der Ausgangssituation auf vier Akutstationen
und der Palliativstation der Universitatsmedizin Mainz vor Einfihrung der Handlungsempfehlung Ster-
bephase (HES). Kongressbeitrag. In: 11. Kongress der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin.
Leipzig, 07.-10.09.2016. Zeitschrift fiir Palliativmedizin. 17(05): P134

- REINHOLZ U, OFTRING Z, VOGT A, WEBER M (2018) Implementierung der Handlungsempfehlung Ster-
bephase (HES) auf 4 Pilotstationen der Universitatsmedizin Mainz — Einfluss auf die Patientenbetreu-
ung?. Kongressbeitrag. In: 12. Kongress der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin. Bremen, 05.-
08.09.2018. Zeitschrift fir Palliativmedizin. 19(05): e24
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2 ZIELE DER DISSERTATION

Das primare Ziel der Studie ist es, die Einflihrung der Handlungsempfehlung Sterbephase auf
vier internistischen Akutstationen an der Universitdtsmedizin Mainz auf ihre Machbarkeit hin
zu Uberprifen. Das Patient*innenkollektiv umfasst dabei sowohl onkologische als auch nicht-
onkologische Patient*innen. Es wird ermittelt, wie viele der insgesamt im Studienzeitraum
von 25.Januar 2016 bis 20. April 2018 verstorbenen Patient*innen gemaR der
Handlungsempfehlung Sterbephase behandelt wurden. Bei Verstorbenen, bei denen die HES

nicht zur Anwendung kam, werden die Griinde hierfiir dokumentiert.

Dariber hinaus wurden folgende sekundare Studienziele definiert:

1) Die Erfassung der Dokumentationsqualitdt sowie des Erreichens der in der HES
definierten Behandlungsziele mittels Aktenstudium verstorbener Patient*innen als
Pra-Post-Vergleich (sog. Base und Post Review)

2) Die Ermittlung der Betreuungsqualitdt und der Veranderungen in der Betreuung
Sterbender aus Sicht von pflegerischen Mitarbeitern (mittels Gruppeninterviews und
schriftlicher Mitarbeiterbefragung als Pra-Post-Vergleich)

3) Die Erfassung der Zufriedenheit pflegerischer Mitarbeiter mit der Behandlungspfad

(mittels Gruppeninterviews und schriftlicher Mitarbeiterbefragung)
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3 LITERATURDISKUSSION

Die Literaturdiskussion behandelt in drei Abschnitten die Hintergriinde und den aktuellen For-
schungsstand zum Thema dieser Dissertation. Abschnitt 1 stellt den Themenkomplex Sterben
und die Entstehung und Bedeutung der Palliative Care vor. AnschlieBend betrachtet Ab-
schnitt 2 die Betreuung am Lebensende unter klinischen Aspekten und aus der Perspektive
von Patient*innen, Angehérigen, Pflegenden und Arzt*innen. Zuletzt thematisiert Abschnitt 3
die Anwendung von Leitfaden in der Sterbebetreuung, speziell den Liverpool Care Pathway

und dessen deutsche Nachfolger-Version, die Handlungsempfehlung Sterbephase.

3.1 UBER DAS STERBEN

Die Tatsache, dass alles endlich ist und jeder Mensch irgendwann stirbt, ist integraler Bestand-
teil unseres Lebens. Dennoch sind mit wenigen Lebensbereichen so viel Unsicherheit und Be-
rihrungsdngste verbunden wie mit dem Thema Sterben und Tod. Dies spiegelt sich auch im
Arbeitsfeld des Gesundheitswesens wider. In Deutschland verschiebt sich wie in vielen Indust-
rienationen die Altersverteilung durch den demografischen Wandel hin zum &alteren Men-
schen (Statistisches Bundesamt 2019a). Ende 2018 lebten in Deutschland etwa 83 Mio. Men-
schen. Der Bevolkerungsanteil der Giber 67-Jahrigen betragt aktuell etwa 19 % (15,9 Mio.) und
wird vermutlich in den nachsten 20 Jahren auf 25 % (mind. 20,9 Mio.) ansteigen (ebd.). Mit
hoéherem Lebensalter wachst ebenso das Risiko flir Malignome (vgl. Robert Koch-Institut (RKI)
2016, S. 177) oder andere chronische Erkrankungen (Scholz 2018), was einen zunehmenden
Bedarf an Betreuung und Begleitung am Lebensende bedingt. Neben wirtschaftlichen und so-
zialen Folgen ist dies insbesondere auch mit Herausforderungen an das Gesundheitswesen
verbunden (Grobecker et al. 2018). In einer aktuellen Studie berechneten Etkind et al. (2017)
den voraussichtlichen zukiinftigen Bedarf an Palliative Care in England und Wales. lhre Be-
rechnung basiert auf der Annahme, dass chronische Erkrankungen in den kommenden Jahren
stetig zunehmen werden und damit auch der Anteil an Menschen, die einer palliativen Beglei-
tung am Lebensende bediirfen. Datengrundlage waren einerseits Zahlen des Office for Natio-
nal Statistics (ONS; dt.: Amt fiir nationale Statistik) zur Bevolkerungs- und Sterblichkeitsent-
wicklung sowie Zahlen aus dem Sterberegister des ONS zu Todesféllen, bei denen zuvor defi-

nierte ICD-10 Diagnosen als Haupttodesursache auf dem Totenschein vermerkt waren. Die
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Autor*innen prognostizieren, dass im Jahr 2040 zwischen 75 und 87,6 % aller Sterbenden Be-
darf an allgemeiner oder spezieller palliativer Versorgung am Lebensende haben werden. Die-
sem grof3en Bedarf gegeniiber steht nur eine kleine Zahl an palliativmedizinisch qualifiziertem
Fachpersonal. Laut der Bundesdrztekammer (2019b) verfiigen in Deutschland etwa 3%
(12.397) der berufstitigen Arztinnen und Arzte Uber die Zusatzbezeichnung Palliativmedizin.
Fir Pflegende gibt es keine verldsslichen Zahlen, da dies nicht zentral erfasst wird. Bekannt ist
lediglich die Zahl Pflegender mit einer durch die Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin
e. V. (DGP) registrierten und anerkannten Weiterbildung in Palliative Care. Im Juni 2014 waren
dies 20.000 Pflegekrafte, fiir weitere 10.000 wird eine Weiterbildung durch andere Institutio-
nen angenommen (vgl. Melching 2015, S. 12). Die Betreuung schwerkranker und sterbender
Menschen und ihrer Angehérigen stellt besondere Anforderungen an Pflegende und Arzt*in-
nen (nachfolgend zusammenfassend als Behandelnde bezeichnet) — professionell wie persén-
lich. Veranderte Arbeitsbedingungen und veranderte Familienstrukturen fiihren dazu, dass die
Begleitung eines sterbenden Menschen nicht mehr in der Familie als dem primaren Versor-
gungsnetzwerk stattfindet, sondern zunehmend in Pflegeeinrichtungen oder im Krankenhaus
(DAK-Gesundheit 2016, Gawande 2015). Dort miissen professionelle Behandlungsteams ne-
ben kérperlichen Symptomen auch emotionalen und psychosozialen Belangen Sterbender be-
gegnen. Nach Angaben des Statistischen Bundesamtes (2020b, 2020e) starben 2018 rund
952.000 Menschen, hiervon rund 437.000 im Krankenhaus. Dies entspricht 46 % aller Verstor-
benen und betrifft 2 % aller Krankenhausaufenthalte (rund 19.809.000 in 2018) (Statistisches
Bundesamt 2020b). Betrachtet man zusatzlich auch Pflegeeinrichtungen, ist der Anteil noch
hoher: Laut DAK-Pflegereport (2016) sterben etwa 75 % der Menschen nicht zu Hause, son-
dern im Krankenhaus (40 %) oder Pflegeheimen (35 %).

Die Entwicklung hin zum Versterben in Institutionen steht in starkem Kontrast zum gewd(insch-
ten Sterbeort der Einwohner*innen hierzulande. Laut einer Befragung in Rheinland-Pfalz (RLP)
dauBerten etwa 94 % aller Befragten, die einen praferierten Sterbeort angaben, den Wunsch,
zu Hause zu versterben. Jedoch erfiillte sich dieser Wunsch nur fiir rund 58 % der betreffenden
Personen (vgl. Escobar et al. 2013, S. 853). Diese Ergebnisse decken sich mit denen des
deutschlandweiten DAK-Pflegereports (DAK-Gesundheit 2016): Nur 6 % der Befragten nann-
ten Krankenhaus oder Pflegeheim als praferierten Sterbeort, 16 % waren unentschlossen,
Uber 18 % machte der Report keine Angaben (vgl. ebd., S. 1). Zu Hause zu verscheiden wiin-

schen sich hingegen 60%, da ,die gewohnte Umgebung das Sterben ertriglicher
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mache” (73 %) (DAK-Gesundheit 2016, S. 1) und da ,,es mehr Wiirde mit sich bringe” (58 %)
(DAK-Gesundheit 2016, S. 1). Von denjenigen Befragten, die bereits selbst einen sterbenden
Menschen begleitet hatten, hatten rund 20 % ihrem*ihrer verstorbenen Nahestehenden ei-
nen anderen Sterbeort gewtinscht. Hierflir verantwortlich waren vor allem Erlebnisse im Kran-
kenhaus, denn ,Sterbende seien dort an Maschinen angeschlossen und zum Zeitpunkt des To-
des allein.” (ebd., S. 2). Die Aussagen der Angehorigen werden gestiitzt durch die Auswertung
der DAK, wonach im Krankenhaus ein Flinftel der Verstorbenen, im Pflegeheim ein Drittel zum
Todeszeitpunkt ohne Begleitung gewesen sei, hingehen verstarben 93 % hauslich betreuten
Menschen in Anwesenheit eines*einer Nahestehenden (vgl. ebd. S. 2).

Der medizinische Fortschritt ermoéglicht ein immer langeres Leben, das im hohen Alter oder
bei lebenslimitierender Erkrankung mitunter auf einem schmalen Grat zwischen dem medizi-
nisch Méglichen und dem fiir Patient*innen hinsichtlich Lebensqualitat Sinnvollen balanciert.
Atul Gawande verdeutlicht die paradoxe Entwicklung des Sterbens hin zu einer institutionali-
sierten, medizinischen Erfahrung, die zunehmend von Fachleuten in einer medizinischen Ver-
sorgungslandschaft gehandhabt werde und die sich gleichzeitig alarmierend unvorbereitet da-
fir zeige (vgl. Gawande 2015, S. 6). Angesichts der Tatsache, dass nur ein kleiner Teil der Pa-
tient*innen unerwartet im Krankenhaus verstirbt — laut einer belgischen multizentrischen Stu-
die auf internistischen und chirurgischen Stationen versterben von 1.000 aufgenommenen
Patient*innen 0,18 % unerwartet (Haegdorens et al. 2019) —erscheint diese Entwicklung umso
gravierender. Man kann zusammenfassen, dass es Aufgabe verschiedener Akteur*innen sein
wird, dem wachsenden Bedarf an Palliativversorgung in den nachsten Jahren zu begegnen. Es
ist notig, das Sterben starker als Teil des Lebens zu betrachten und das Verantwortungsbe-
wusstsein in Gesellschaft, Politik und dem Gesundheitswesen gegeniiber der letzten Lebens-

phase zu scharfen.

3.2 UBER DIE HOSPIZBEWEGUNG UND PALLIATIVE CARE

3.2.1 Die Entstehung der Hospizbewegung

Als die Krankenschwester und Arztin Cicely Saunders Mitte der 50er Jahre mit der Betreuung
Sterbender in Londoner Krankenhdusern begann, existierte keine eigene Disziplin mit beson-
derer Expertise in der Sterbebegleitung. Symptomkontrolle oder psychosoziale Unterstiitzung
wurden Sterbenden daher oftmals nicht zuteil. Mehr noch wurde der Sterbeprozess zwischen
dem 19. und 20. Jhd. nicht als Teilbereich der Medizin betrachtet, sondern lediglich als etwas,
6
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das es zu vermeiden galt (Pajka 2017). Diese fundamentale Versorgungsliicke fiihrte Saunders
zur Griindung der modernen Hospizbewegung. Seit der Antike hatte es bereits Einrichtungen
gegeben, die sich Sterbender annahmen. Das Neue an Saunders Ansatz war die strukturierte
Integration der Sterbebetreuung in Gesundheitswesen und Forschung. Sie vertrat die Auffas-
sung, dass Menschen unabhangig von religioser und kultureller Herkunft ein Sterben in Frie-
den und unter Wahrung ihrer personlichen (letzten) Wiinsche ermdoglicht werden sollte (Saun-
ders 2000). Die Entstehung der Hospiz- und Palliativbewegung verglich sie mit dem Zusam-
menfligen eines Kaleidoskops, der Verknlipfung verschiedener Bediirfnisse, die zuvor nicht in
Relation zueinander gesehen wurden (vgl. Saunders 2000, S. 7). So beschéaftigte sie sich auch
mit Leid am Lebensende und entwickelte das Modell des Total Pain. Dieses betrachtet Leid als
holistische Erfahrung, die nicht nur kérperlichen Schmerz umfasst, sondern ein Zusammen-
spiel korperlicher, psychischer, seelischer, sozialer und spiritueller Komponenten (Saunders
2000) — oder wie es eine Patientin ausdriickte , /t seemed that all of me was wrong“ (Saunders

2001, S. 430).

3.2.2 Uber den Begriff der Palliative Care

Nach Saunders Griindung der modernen Hospizbewegung entwickelte sich zunachst im engli-
schen Sprachraum die medizinische Versorgungsform der Palliative Care (PC) die nicht unbe-
dingt an eine hospizliche Institution gebunden ist. Der Kanadier Prof. Balfour Mount pragte
den Begriff im Jahr 1975 (Wilson et al. 1978). Im gleichen Jahr war Mount an der Er6ffnung
der weltweit ersten Palliativstation am Royal Victoria Hospital in Montreal beteiligt (Klinkham-
mer 2007). Palliativ leitet sich von lat. pallium (Mantel) oder palliare (ummanteln, schiitzen)
ab und kann ganz wortlich als eine Versorgung verstanden werden, die den Menschen ganz-

heitlich um-manteln moéchte. Die WHO definierte Palliative Care 2020 folgendermaRen:

,Palliative care is an approach that improves the quality of life of patients (adults and chil-
dren) and their families who are facing problems associated with life-threatening illness. It
prevents and relieves suffering through the early identification, correct assessment and treat-

ment of pain and other problems, whether physical, psychosocial or spiritual.” (WHO 2020)

In Europa haben sich basierend auf Palliative Care landerspezifische Begriffe fiir PC entwickelt
(Radbruch und Payne 2009). Im deutschsprachigen Raum gibt es keine einheitliche Uberset-

zung fur Palliative Care (Bollig et al. 2010). Meist wird der Begriff Palliativversorgung genutzt.

7
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Einige Autor*innen verwenden Palliativmedizin hierzu synonym, wahrend andere eine strik-
tere Trennung zwischen Palliativversorgung und Palliativmedizin vornehmen und letzteres als
den Teilaspekt von Palliativversorgung betrachten, der die medizinische Komponente (wie
z. B. Symptomkontrolle oder Therapieplanung) umfasst (Bollig et al. 2010, Clark 2011). Die
aktuelle deutsche S3-Leitlinie Palliativmedizin (Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020) ist ein
offizielles Dokument fir die Betreuung und Versorgung von Patient*innen mit einer unheilba-
ren Tumorerkrankung und ihrer Angehdrigen. In ihrer Begriffsdefinition bezieht sie sich eben-
falls auf die englische Palliative Care und gebraucht Palliativversorgung/Palliativmedizin syno-
nym (vgl. ebd., S. 37). Dabei sollen die Begriffe insbesondere den , interdisziplindren und mul-
tiprofessionellen [...] Charakter dieses Versorgungsbereichs“? hervorheben (ebd., S. 38), der
Uber die rein arztliche und medizinische Betreuung von Sterbenden hinausgeht (vgl. ebd.,
S. 38). Gemal der holistischen Haltung von Saunders wird in dieser Arbeit der Begriff Palliative

Care verwendet.

3.2.3 Grundprinzipien von Palliative Care

,Wenn nichts mehr zu machen ist, ist noch viel zu tun.” — Cicely Saunders

Diesen Grundsatz von Palliative Care machte Saunders in ihrem Wirken in der Betreuung Ster-
bender anhand mehrerer Prinzipien fest: Insgesamt verfolgt PC einen lebensbejahenden An-
satz. Palliative Care mdchte die Lebensqualitat lebensbedrohlich erkrankter oder sterbender
Menschen sowie deren Familien verbessern oder erhalten (vgl. Kap. 3.2.2, WHO Definition).
Im Fokus stehen optimale Symptomkontrolle; die Beriicksichtigung der mehrdimensionalen
Bediirfnisse Sterbender und Angehoriger im Sinne des Total Pain-Modells; das Ermoglichen
eines ,Leben bis zuletzt‘sowie eine professionelle Trauerbegleitung fiir den*die Patient*in und
seine*ihre Familie (Radbruch und Payne 2009, WHO 2020, Saunders 2000). Dabei ist das Alter
unerheblich, die Palliative Care ,ummantelt” alle lebenslimitierend erkrankten Menschen,
Neugeborene wie Greis*innen. Neben dem Total-Pain-Modell nimmt das WHO-Stufenschema
eine zentrale Rolle fir die medikamentése Behandlung von (Tumor-)Schmerzen ein (WHO
2018). Dieses dreistufige Schema ist eine Empfehlung zur Anwendung von Schmerzmedika-

menten verschiedener Wirkstarken sowie Co-Medikationen zur Therapie-Unterstiitzung oder

2 Definition von ,,Multiprofessionalitdt“ nach S3-Leitlinie Palliativmedizin: , Die strukturierte Zusammenarbeit von
Vertretern verschiedener Berufsgruppen (Synonym: Professionen) innerhalb eines Teams wird als multiprofessio-
nelles Arbeiten verstanden.” (Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020, S. 36)
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zum Abschwachen von Nebenwirkungen. Auf Seite der Behandelnden haben Kommunikation
und das Arbeiten in einem multiprofessionellen Team mit Unterstiitzung durch ehrenamtliche
Helfer*innen eine besondere Bedeutung. Zuletzt adressiert Saunders (2000) auch die Notwen-
digkeit von Aus- und Weiterbildung sowie Vernetzung. Die S3-Leitlinie Palliativmedizin
(Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020) erganzt diese Grundprinzipien u. a. um die Punkte
patient*innenorientierte, realistische Therapiezielfindung und Therapiereduktion, Interdiszip-
linaritat und das Einbinden von patient-reported outcomes (PRO)? zum Qualitdtsmonitoring.
Uberdies sollte gute PC auch das Wohlbefinden des Behandlungsteams einschlieBen (Mularski
et al. 2007).

Zwar grenzt die Tatsache der Unheilbarkeit einer Erkrankung die Palliative Care von anderen
Betreuungsansatzen wie z. B. der Supportive Care ab (Cherny und Catane 2011), doch muss
hervorgehoben werden, dass sie nicht ausschlieBlich fiir die letzten Lebensmonate oder -tage
gedacht ist. Sie kann und sollte bereits ab der Diagnosestellung einer unheilbaren Erkrankung
erganzend in die Betreuung eingegliedert werden. Nationale wie internationale onkologische
Fachgremien sprechen sich schon seit langerem fir eine Frihintegration in onkologische Be-
handlungskonzepte aus (Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020, NICE 2004, Smith et al. 2012,
WHO 1990).

Eine wegbereitende Studie zum Nutzen einer Frihintegration stammt von Temel et al. (2010).
In dieser monozentrischen, nicht-verblindeten Phase Ill randomisiert-kontrollierten Studie an
151 Patient*innen mit neu diagnostiziertem, metastasierten Nicht-kleinzelligen Bronchialkar-
zinom verglich das Forschungsteam die Behandlungsergebnisse zwischen zwei Patient*innen-
gruppen (rein onkologische Therapie vs. onkologische Therapie plus regelmalige Betreuung
durch ein interdisziplinares Palliativteam). Darin untersuchten die Autor*innen als primares
Studienziel, wie sich die Lebensqualitdt zwischen Anfang- und Endpunkt nach 12 Wochen ver-
anderte, sekundare Ziele betrafen aggressive Therapie am Lebensende und Stimmung. Vergli-
chen mit der Kontrollgruppe profitierte die Interventionsgruppe nachweislich. Zum Stu-

dienendpunkt wiesen sie gesteigerte Werte fiir Lebensqualitdt sowie verringerte Werte fir

3 Dieser Oberbegriff umfasst verschiedene Konzepte zur Messung des subjektiven Gesundheitszustands eines
Patienten vor dem Hintergrund, dass die Selbsteinschatzung eines Patienten haufig zu der Einschatzung ,von
auBen” durch Arzte differiert. Hierzu stehen verschiedene Messinstrumente zur Verfiigung, sog. Patient-Re-
ported Outcome Measures (PROM).

Weitere Informationen hierzu zu siehe auch: https://www.fda.gov/regulatory-information/search-fda-guidance-
documents/patient-reported-outcome-measures-use-medical-product-development-support-labeling-claims
(abgerufen am 30.07.2020)
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Depressivitat verglichen mit dem Anfangswert auf, die Werte in der Kontrollgruppe ver-
schlechterten sich im Studienverlauf. Flir das Symptom Angst zeigten sich keine Gruppenun-
terschiede. Ferner lebten Patient*innen mit PC-Betreuung langer (11,6 Monate vs. 8,9 Mo-
nate). Zwischen 2011 und 2015 wiederholten Temel et al. (2017) ihre Untersuchung an einer
groBeren und diverseren Patient*innengruppe (jeweils 175 Patient*innen mit einer metasta-
sierten Tumorerkrankung der Lunge oder des Gastrointestinaltraktes (ohne kolorektales Kar-
zinom)) und Gber einen langeren Zeitraum (je 12 sowie 24 Wochen). Die Ergebnisse bestarkten
die Resultate der vorherigen Studie, zeigten aber gleichzeitig, dass die positiven Effekte einer
PC-Fruhintegration zwischen unterschiedlichen Tumorentitaten variierten und bei pulmona-
len Tumoren deutlicher waren als bei gastrointestinalen.

Auch unter 6konomischen Aspekten ist eine (friihe) Integration von PC relevant, da damit ne-
ben der besseren Betreuungsqualitat geringere Behandlungskosten am Lebensende verbun-

den sind (Brumley et al. 2007, Gade et al. 2008, Raftery et al. 1996).

3.2.4 Begriffsdefinitionen im Kontext der Betreuung am Lebensende

Zur Beschreibung der Krankheitsphasen am Lebensende einer unheilbaren Erkrankung haben
sich Begriffe wie Terminalphase oder Sterbephase etabliert, Begriffe wie Best Supportive Care,
End-of-life Care beschreiben spezielle Betreuungskonzepte in den jeweiligen Krankheitspha-
sen. Dieses Kapitel dient der Begriffsbestimmung.

Laut S3-Leitlinie umfasst die Sterbephase die , letzten drei bis sieben Lebenstage” (Deutsche
Krebsgesellschaft et al. 2020, S. 38). Alternativ wird der etwas weiter gefasste Begriff Termin-
alphase genutzt. Diese bezeichnet laut Eychmiiller die letzte Krankheitsphase unheilbar er-
krankter Menschen und umfasst einen Zeitraum zwischen wenigen Stunden bis maximal Wo-
chen vor dem Versterben (vgl. Eychmiller 2001, S. 357). Eychmdiller prazisiert weiter, dass es
in dieser Phase zu einem zunehmenden Auftreten von Symptomen wie Schwéche, Schwindel,
Bewusstseinsstorungen, Verminderung von Hunger oder Durst kommen kann, fir die kein
akuter oder reversibler Grund ausgemacht werden kann (vgl. ebd., S. 357). Die Bundesarzte-
kammer definiert Sterbende als Kranke oder Verletzte ,,mit irreversiblem Versagen einer oder
mehrerer vitaler Funktionen, bei denen der Eintritt des Todes in kurzer Zeit zu erwarten ist”
(Bundesarztekammer 2011, S. 347).

Speziell in der Behandlung von weit fortgeschrittenen Tumorerkrankungen findet sich der Be-

griff der Best Supportive Care. Die Entscheidung zu diesem Vorgehen ist gleichbedeutend mit
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einem Absetzen aller kausalen krankheitsgerichteten TherapiemafRnahmen bei Patient*innen,
deren Lebensende naht. Best Supportive Care zielt darauf ab, Krankheitsfolgen und Thera-
pienebenwirkungen zu verhindern oder abzumildern und eine moglichst gute Lebensqualitat
aufrechtzuerhalten (vgl. Non-Small Cell Lung Cancer Collaborative Group 2010, S. 2).
End-of-life Care (EOLC) stellt ein Behandlungskonzept dar, das der PC untergeordnet ist und
laut dem Oxford Textbook of Palliative Medicine die Betreuung in der eingetretenen Sterbe-
phase meint (vgl. Cherny und Catane 2011, S. 111).

AbschlieBend soll darauf hingewiesen werden, dass fiir all diese Begriffe keine einheitlichen
Definitionen existieren. Sie werden regional wie landeriibergreifen unterschiedlich gebraucht,
wobei der Unterscheid oftmals eher semantische als klinische Relevanz hat (vgl. Cherny und
Catane 2011, S. 111). Im Hinblick auf das in dieser Arbeit untersuchte Dokument , Handlungs-
empfehlung Sterbephase” wird der Begriff Sterbephase nachfolgend im Sinne der S3-Leitlinie

Palliativmedizin verwendet.

3.2.5 Palliative Care in Deutschland

Ausgehend von Cicely Saunders‘ und Balfour Mounts Pionierarbeit breiteten sich Palliativsta-
tionen tGber New York (1975 am St. Luke’s Hospital) und London (1977 am St. Thomas’ Hospi-
tal) weltweit aus. In Deutschland eroffnete die erste Palliativstation 1983 an der Kdlner Uni-
versitatsklinik (Aulbert et al. 2012). Seitdem ist deren Zahl kontinuierlich angestiegen. Eine
Erhebung der DGP aus dem Jahr 2016 zahlte deutschlandweit 324 Palliativstationen (DGP
2016). Die Daten basierten auf dem Wegweiser Hospiz- und Palliativversorgung Deutschland,
einer Datenbank, die auf freiwilligen Eintragen von Palliative Care Einrichtungen beruht. Trotz
der Freiwilligkeit gehen Schatzungen davon aus, dass sich mehr als 90 % der PC-Institutionen
aus Deutschland eingetragen haben (vgl. Melching 2015, S. 11). Die genannte Zahl entspricht
einer Verfiigbarkeit von rund 40 Betten pro 1 Mio. Einwohner*innen, deckt allerdings den ver-
muteten Bedarf von 50 Betten pro 1 Mio. Einwohner*innen derzeitig noch nicht ab (Deutscher
Hospiz- und PalliativVerband 2020). Hierzulande wie europaweit versorgen Palliativstationen
mit Uber 90 %igem Anteil am haufigsten Tumorpatient*innen (Kaasa et al. 2007, Hess et al.
2014). Dies erscheint insofern verwunderlich, als dass onkologische Erkrankungen in den letz-
ten funf Jahren lediglich rund 25 % (231.318/939.520 fuir das Jahr 2019) der Todesursachen in
Deutschland ausmachen (Statistisches Bundesamt 2020g). Detailliertere Daten zu palliativ

(Palliativstation, ambulant, konsiliarisch, Hospiz) versorgten Patient*innen werden seit 1999
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durch das Projekt zur Hospiz- und Palliativ-Erfassung (HOPE) erhoben (Lindena 2015b). Schat-
zungen zufolge wird der palliative Betreuungsbedarf von nicht-onkologischen Schwerstkran-
ken zukinftig kontinuierlich steigen (Hess et al. 2014, Ostgathe et al. 2011). Jedoch sind die
Bettenverfligbarkeit ebenso wie personelle und zeitliche Ressourcen von Palliativteams oder
palliativen Konsildiensten im Krankenhaus oft limitiert. Daher betreuen auch andere Kranken-
hausstationen in der Regelversorgung, sog. Akutstationen, Sterbende und deren Angehorige.
Da ein Grof3teil der Menschen hierzulande im Krankenhaus verstirbt (s. Kap. 3.1) haben Be-
handlungsteams auf Akutstationen eine wichtige Rolle in der Versorgung Sterbender, verfi-
gen aber haufig nicht Uber eine palliativmedizinische Ausbildung und profitieren von unter-
stitzenden Diensten. Einen Hinweis flir die Relevanz im Klinikalltag erlauben Abrechnungs-
zahlen. Das Abrechnen von Palliative Care Leistungen weist hierbei im deutschen Gesund-
heitswesen die Besonderheit auf, dass zwei unterschiedliche Finanzierungssysteme existieren.
Palliativstationen kénnen entweder (iber das Diagnosis-Related Group (DRG)-System oder ta-
gesbezogene Entgelte abrechnen, wahrend Normalstationen und Palliativkonsildienste vor-
wiegend Uber das DRG-System unter Verwendung von Operationen- und Prozedurenschlissel
(OPS)-Codes abrechnet (Schildmann et al. 2019, Anneser et al. 2018). Im Jahr 2019 erhielten
43.899 Patient*innen eine nach OPS-Code 8-982 abgerechnete Palliativmedizinische Kom-
plexbehandlung (Statistisches Bundesamt 2020c). GemalR dem Deutschen Institut fiir Medizi-
nische Dokumentation und Information (DIMDI) (vgl. 2020, Kapitel 8, Nicht operative thera-
peutische MaRnahmen, (8-01...8-99)) kann dieser Code in der palliativen Betreuung auf Nor-
malstation vergeben werden, sofern mehrere Kriterien erfiillt sind. Der Code kann nicht
gleichzeitig mit dem OPS 8-98e vergeben werden, welcher eine spezialisierte stationare palli-
ativmedizinische Komplexbehandlung und damit letztlich die Behandlung auf einer Palliativ-
station abbildet. Es kann daher angenommen werden, dass diese Zahlen in etwa der Anzahl
an palliativmedizinischen Behandlungsfillen auf Normalstation entsprechen, jedoch nur einen
Teil des tatsachlichen Bedarfs widerspiegeln (vgl. Pritz und Sals 2017, S. 30). Auch bleibt frag-
lich, ob die Abbildung von palliativer Betreuung mittels standardisierter Kodierschliissel unter
ethischen Aspekten mit einer patient*innenindividuellen, wiirdevollen Begleitung vereinbar
ist.

Auf gesundheitspolitischer Ebene definiert die 2010 erstmals veroffentlichte Charta zur Be-
treuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland mehrere Leitsatze zur Un-

terstlitzung und Verbesserung palliativer Versorgungsstrukturen in Form einer nationalen
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Strategie (DGP et al. 2015). Auch das 2015 verabschiedete Palliativ- und Hospizgesetz war ein
weiterer Schritt zu einer flaichendeckenderen Palliativversorgung, da diese nach §39b Abs. 1

SGB V nun Teil der Regelversorgung der gesetzlichen Krankenversicherung ist.

3.2.6 Palliative Care in Deutschland im internationalen Vergleich

Der wachsende Bedarf an Palliative Care (PC) ist in Anbetracht einer alternden Bevodlkerung
ein weltweites Phdanomen (United Nations 2017). Die WHO hat PC daher zu einer Prioritadt des
offentlichen Gesundheitswesens deklariert (WHO 2004). Laut einer Bewertung der Palliative
Care in 28 europaischen Landern aus dem Jahr 2013 liegt Deutschland auf Platz 7 (Woitha et
al. 2016), fur den Teilaspekt , Vitality“* zusammen mit GroRbritannien sogar auf Platz 1. Aktu-
elleren Erhebungen zufolge konnte Deutschland mittlerweile in der allgemeinen Beurteilung
der Versorgungsqualitdt auf Platz 2 hinter GroRRbritannien angesiedelt werden (DGP et al.
2015). Trotz dieser positiven internationalen Entwicklung besteht auf nationaler Ebene noch
viel Verbesserungsbedarf, wie eine bundesweite Studie zur Sterbequalitdt im Krankenhaus
ergab (George 2013, George 2014). Darin werden nur 18 von 39 untersuchten Items zur Ster-
bebetreuung als gut bewertet, 10 als kritisch, weitere 12 als problematisch. Es erscheint daher
unverzichtbar, die Sterbequalitat in Deutschland weiterhin zu evaluieren und Studien wie die

von George als Moglichkeit zu Reflexion, Weiterentwicklung und Verbesserung zu nutzen.

3.3 KLINISCHE ASPEKTE DER STERBEBETREUUNG

Die Betreuung und Begleitung Sterbender ist komplex und erfordert von Behandlungsteams,
auf unterschiedlichste Belange einzugehen. Auf internationaler Ebene definierten Ellershaw
und Lakhani (2013) 10 Kernelemente von PC am Ende des Lebens. Diese ,, Ten key elements of
care for the dying patient” (ebd., S. 2) umfassen (1) das Erkennen der Sterbephase, (2) das
Besprechen dieser Einschatzung mit dem betroffenen Menschen und seinen Nahestehenden,
(3) das Eingehen auf spirituelle Aspekte, (4) das vorausschauende Anordnen von Bedarfsme-
dikation, (5) das Uberpriifen aller klinischen Interventionen im Sinne des*der Patient*in,

(6) das Uberpriifen des Hydratationsbedarfs sowie der (7) Erndhrungsbediirfnisse, (8) die

4 Vitality wird definiert als “the existence of a measurable critical mass of activists and professionals participating
in specific PC activities and promoting key objectives. Indirectly, we thought that such critical mass is the key
influence to increase PC development in the future.” (Woitha et al., 2016, S. 371) und damit als eine Mafzahl fur
die ,Lebendigkeit” oder Aktivitdt von PC im jeweiligen Land.
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umfassende Besprechung des Behandlungsplans mit dem*der Patient*in und dessen*deren
Nahestehenden, (9) die regelmalige Reevaluation des Patient*innenzustands sowie abschlie-
Rend (10) die wiirdevolle und respektvolle Versorgung bzw. Betreuung nach dem Versterben
(vgl. Ellershaw und Lakhani 2013, S. 2). Dieser Abschnitt greift die Punkte Erkennen der Ster-
bephase, Therapieplanung, Kommunikation, Symptomkontrolle, kiinstliche Erndhrung und

kiinstliche Hydratation auf und erldutert hierzu den aktuellen wissenschaftlichen Stand.

3.3.1 Erkennen des beginnenden Sterbeprozesses

Zwar gibt es Definitionen Uber die Dauer der Sterbephase (vgl. Kap. 3.2.4), jedoch lasst sich
daraus nicht genauer ableiten, ab wann ein Mensch als sterbend einzuschatzen ist. Obwohl es
Hinweise auf die Assoziation zwischen verschiedenen Biomarkern und dem Sterbeprozess gibt
(Reid et al. 2017), existiert kein eindeutiges, spezifisches klinisches Merkmal. Die Sterbephase
zu erkennen ist daher eine komplexe Herausforderung (Eychmiiller et al. 2011). Um heraus-
zufinden, woran sich in der Palliativversorgung Tatige orientieren, wurden verschiedene Be-
rufsgruppen in einem internationalen Forschungsprojekt (OPCARE9>) per Fragebogen in ei-
nem Delphi-Verfahren dazu befragt, welche Beobachtungen und Veranderungen auf ein bal-
diges Versterben hinweisen (Domeisen Benedetti et al. 2013, Eychmiiller et al. 2013). Aus den
qualitativen Antworten ergaben sich 21 Phianomene, die Befragte mit einer Ubereinstimmung
von > 50 % als hochrelevant fiir die Prognose eines Versterbens in den nachsten Stunden oder
Tagen erachteten. Diese verteilen sich auf die sieben Kategorien: (1) Atmung (z. B. Rasselat-
mung, veranderter Atemrhythmus), (2) Bewusstsein/Wahrnehmung (z. B. irreversible Be-
wusstseinsverschlechterung, Koma), (3) Emotionaler Zustand, (4) Allgemeine Verschlechte-
rung, (5) Flussigkeitsaufnahme, andere Nahrungsmittel, (6) Nicht-Beobachtungen/Meinungs-
duBerungen der Umgebung/Sonstiges® und (7) Haut (z. B. marmorierte Haut, Blasse um Mund
und Nase) (vgl. Domeisen Benedetti et al. 2013, S. 1515). Rund 60 % der Befragten gaben zu-
dem Intuition als Indiz an. Auch die Publikation von Benner und Tanner (1987) verdeutlicht
die Bedeutung pflegerischer Intuition im klinischen Alltag. In einer Empfehlung der Schweize-

rischen Gesellschaft fiir Palliative Medizin, Pflege und Begleitung (palliative ch) wird vermutet,

> OPCARE9 = A European Collaboration to optimise research for the care of cancer patients in the last days of
life. OPCARE9 war ein dreijahriges internationales und interprofessionelles Forschungsprojekt zur Optimierung
der Betreuung von Krebspatient*innen am letzten Lebenstag, das von der EU finanziert wurde. Es umfasste
9 Lander (7 europdische sowie Neuseeland und Argentinien) (vgl. Ellershaw 2011, S. 9-10).
6 Die Studienautor*innen beschreiben die Kategorie iber diesen Titel hinaus nicht genauer
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dass sie das kumulative Ergebnis von wahrgenommenen und beobachteten Verdanderungen
(z. B. Atmung, Geruch) des Patient*innenzustands sei (vgl. palliative ch 2016, S. 9). Trotz dieser
qualitativen Daten fehlen valide Instrumente zum tatsachlichen ,Diagnostizieren” des Ster-
bens im Sinne eines verlasslichen Assessments (Eychmiiller et al. 2013). Diese Erkenntnis be-
statigt auch die S3-Leitlinie Palliativmedizin und formuliert daher, basierend auf einer syste-
matischen Literaturrecherche, evidenzbasierte Empfehlungen zur Einschatzung der begonne-
nen Sterbephase. Dazu verwendet und ergdnzt sie die Ergebnisse von Domeisen Benedetti et
al. (2013). Nach Ausschluss moglicher reversibler Ursachen sollen folgende sieben Kriterien

zur Orientierung dienen:

= Verdnderung der Atmung (z.B. Cheyne-Stokes Atmung, rasselnde Atmung)

= Verdnderung der Emotionen und des Bewusstseins

= Reduktion der Urinausscheidung unter 100 ml/24h

= Pulslosigkeit der Arteria radialis

= zunehmende Schwdiche und reduzierter Allgemeinzustand

=  Hautverdnderungen; Verwirrtheit; Verlust des Interesses an Nahrungs- und Fliissig-
keitszufuhr

= |ntuition der an der Behandlung Beteiligten®

(Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020, S. 444)

Dariber hinaus unterstreicht sie die Bedeutung des interprofessionellen Austauschs bei der
Entscheidungsfindung und verweist auf die Surprise Question (SQ) (nach Pattison und Romer
2001). Urspriinglich hat sich die SQ als einfach anzuwendendes Instrument zur Prognoseein-
schatzung bei Tumorpatient*innen etabliert. Sie basiert auf der Zusammenschau klinischer
Parameter und der Intuition von Behandelnden und lautet Gbersetzt , Wdren Sie [als Behan-
delnde*r - Anm. d. Verfasserin] iiberrascht, wenn dieser Patient innerhalb der néchsten 12 Mo-
nate sterben wiirde?“ (vgl. Pattison und Romer 2001, S. 250). Allgemein scheint die Anwen-
dung bei onkologischen Patient*innen praziser zu sein als bei anderen Patient*innengruppen
(White et al. 2017). Publikationen wie die von Moss et al. (2010) oder Moroni et al. (2014)
konnten die Aussagekraft der SQ nachweisen. In der Studie von Moss et al. (2010) war die
Antwort ,Nein” von Arzt*innen auf die SQ voraussagekréftiger fiir das Versterben eines*einer
Patient*in als dessen*deren Alter, Tumorstadium oder -art (Sensitivitat 75 %, Spezifitat 90 %,

positiv pradiktiver Wert 41 %). Nach einer Studie von Gerlach et al. (vgl. 2014, letzter Absatz)
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korreliert die Einschatzung mit dem nach aktuellem Forschungsstand erwarteten Mortalitats-
risiko bzw. Heilungsraten von hamatoonkologischen Tumoren. GemaR der S3-Leitlinie kann
sie in adaptierter Form (,, Tage” statt ,Monate”) auch fir die Einschdtzung der Sterbephase
verwendet werden (Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020).

AbschlieBend ist festzuhalten, dass verschiedene korperliche Symptome wie Verdanderungen
des Verhaltens auf die begonnene Sterbephase hinweisen kdnnen. Fir das Einschatzen des
Patient*innenzustands sind darlber hinaus der Austausch im Behandlungsteam, Fachwissen,

klinische Erfahrung und Intuition essentiell.

3.3.2 Vorausschauende Therapieplanung bei lebenslimitierenden Erkrankungen

Aus der Herausforderung, die Sterbephase zu erkennen, folgt das Problem, den richtigen Zeit-
punkt fiir eine Therapiezielanderung im Sinne eines Best Supportive Care Konzeptes auszu-
machen. Dies zu bedenken ist jedoch wichtig, da Leiden im Erkrankungsverlauf nicht nur durch
die Krankheit selbst, sondern auch deren (Uber-)Therapie verursacht werden kann. Eine Ori-
entierungshilfe geben die Grundsatze zur arztlichen Sterbebegleitung der Bundesarztekam-
mer (2011). Darin heildt es, dass bei Patient*innen mit infauster Prognose eine Therapiemini-
mierung erfolgen sollte, ,wenn lebenserhaltende MafSnahmen Leiden nur verléingern wiirden
oder die Anderung des Behandlungsziels dem Willen des Patienten entspricht.” (Bundesarzte-
kammer 2011, S. 347). Bei der Therapieplanung im Verlauf lebenslimitierender Erkrankungen
spricht man von vorausschauender Versorgungsplanung (engl. Advance Care Planning (ACP)).
Laut S3-Leitlinie Palliativmedizin soll dies , die bestmégliche Umsetzung der individuellen Prd-
ferenzen des betroffenen Patienten und seiner Angehérigen” (Deutsche Krebsgesellschaft et
al. 2020, S. 120) sicherstellen. Gesprache zu ACP sollen u. a. Therapieumfang und -begrenzung
adressieren; Uber den Verlauf der Sterbephase und mogliche Symptome informieren sowie
Organisatorisches thematisieren (Vorsorgevollmacht, letzte Wiinsche, praferierter Sterbeort,
Bestattung) (ebd., Quill 2000).

Behandelnden fallt der Wechsel von einer krankheitsspezifisch ausgerichteten kausalen und
kurativen Therapie auf eine palliative Orientierung im Sinne einer ,Best Supportive Care” nicht
immer leicht. Angesichts prognostischer Ungewissheit kdnnen sie sich in einem Konflikt wie-
derfinden zwischen (a) ihrem intrinsischen Impuls, zu heilen und zu helfen, nachzugehen und

dabei ggf. eine Ubertherapie des*der Patient*in zu bewirken und (b) lebensverlingernde
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MaRnahmen’ abzusetzen und das Sterben zuzulassen. Daher bedarf es viel Feingefihl, kolle-
gialen Austausch und Erfahrung, um den richtigen Zeitpunkt auszumachen. Winkler und HeuR-
ner (2016) haben Uberlegungen zu vorausschauender Behandlungsplanung und Therapiebe-
grenzung formuliert. Demnach soll vor allem der Gewinn von Lebensqualitat statt Lebenszeit
im Fokus der Entscheidung stehen. Als Indikatoren fiihren sie die Autonomie des*der Pati-
ent*in bzw. seinen*ihren Wunsch nach Begrenzung belastender Therapieformen sowie eine
fehlende medizinische Indikation fiur kurative Therapieansatze auf.

Obwohl sich die Mehrheit der Patient*innen wiinscht, mit Arzt*innen {iber die Behandlungs-
planung zu sprechen (Hancock et al. 2007), findet dies in der Praxis nicht immer statt (Brighton
und Bristowe 2016). Das nachfolgende Kapitel geht ausfiihrlicher auf Kommunikation in der

und Uber die Sterbephase ein.

3.3.3 Kommunikation in der Betreuung Sterbender und deren Angehorigen

Noch vor einigen Jahrzehnten vertraten Arzt*innen mehrheitlich die Meinung, man solle Ster-
bende bis zuletzt im Unklaren Gber ihre Prognose lassen (Kappauf 2001). Laut einer Studie aus
den 60er Jahren praferierten es rund 90 % der befragten Arzt*innen, Patient*innen eine
Krebsdiagnose nicht mitzuteilen (Oken 1961). Seit 1950 zeigte sich ein Trend zu mehr Offen-
heit (Holland 1989). Heute sind Gesprache mit Patient*innen und Angehdrigen tGber Diagnose,
Krankheitsverldufe, Wiinsche und Sorge hinsichtlich der Sterbephase?® integraler Bestandteil
arztlicher Aufgaben (Edmonds und Rogers 2003). Solche Gesprache bediirfen besonderen
Feingefiihls und wie andere medizinische Prozeduren Erfahrung und Ubung.

Anders als man vermuten kdnnte, empfinden Patient*innen und Angehorige Gesprache tber
das Sterben Uberwiegend nicht als belastend, sondern als erleichternd (palliative ch 2016,
Emanuel et al. 2004). Trotzdem finden solche Gesprache haufig nicht oder zu spat statt
(Brighton und Bristowe 2016, Connors et al. 1995). In einer Studie mit 332 Patient*innen in
fortgeschrittenem Tumorstadium gaben etwa zwei Drittel der Befragten an, kein solches Ge-
sprach mit ihrem betreuenden Arzt*Arztin gehabt zu haben (Wright et al. 2008). Die 37 % der
Patient*innen hingegen, mit denen Arzt*innen Uiber das Lebensende sprachen, profitierten
merklich: Sie wurden seltener intubiert, wiederbelebt oder hospitalisiert und friither an ein

Hospiz angebunden. Ein Review von Brighton und Bristowe (2016) kam zu &hnlichen

7 wie z. B. Antibiotika, Transfusionen, Beatmung
8 Im englischen Sprachraum wird hierfiir der Begriff End-of-Life Discussions verwendet
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Ergebnissen und zeigte (iberdies als positiv auf, dass die Behandlungsziele von Patient*in und
Behandlungsteam besser libereinstimmten; Patient*innen mit der Betreuung und der Umset-
zung ihrer Wiinsche zufriedener waren und Angehorige eine bessere Trauerbewaltigung auf-
wiesen. Witkamp et al. (2015) verdeutlichen die Relevanz offener Gesprache anhand eines
weiteren Punkts: In dieser Studie evaluierten sie 951 Sterbefdlle auf 18 Stationen eines nie-
derlandischen Universitatskrankenhauses. Angehorige waren sich seltener (in 48 % d. F.) Gber
das baldige Versterben eines*einer Patient*in bewusst als Arzt*innen (77 %) oder Pflegende
(73 %). Wird es versaumt, Gber Prognose und Verlauf der Sterbephase aufzuklaren, kann dies
zu einer Verschlechterung der Betreuungs- und Sterbequalitdt (Edmonds und Rogers 2003,
Connors et al. 1995) sowie bei Patient*innen und Angehdorigen zu verringerter Lebensqualitat,
Angst und hoherer Belastung fiihren (Bakitas et al. 2009).

Die Grinde, aus denen Behandelnde solche Gesprache dennoch scheuen, sind vielfiltig
(Brighton und Bristowe 2016, Espinosa et al. 1996, Peters et al. 2013) und mitunter kulturge-
schichtlich gepragt (Kappauf 2001). Auf Patient*innenseite miissen Sprach- und kulturelle Bar-
rieren berucksichtigt werden. Bei Patient*innen und Angehdorigen aus anderen Kulturrdumen
oder Glaubensrichtungen kann die Kommunikation besonderes Feingefiihl erfordern. Bei-
spielsweise verweigern Angehorige Gesprache, da sie flirchten, dies konne den Sterbeprozess
beschleunigen (vgl. palliative ch 2016, S. 13). Zur Kommunikation in verschiedenen religidsen
und kulturellen Kontexten gibt es hilfreiche Literatur (Albisser et al. 2011). Ferner erschwert
ein deliranter oder komatdser Bewusstseinszustand die Kommunikation oder macht sie un-
moglich. Dies beeinflusst auch die Einschatzbarkeit von Symptomen wie Schmerz (Hui et al.
2015b). Auf Behandler*innenseite fanden Brighton und Bristowe (2016) in ihrer Ubersichtsar-
beit folgende Hiirden: prognostische Unsicherheit, Sorge vor den Auswirkungen des Ge-
sprachs auf den*die Patient*in, ungeniigendes Kommunikationstraining sowie fehlende Rou-
tine und zuletzt Schwierigkeiten, einen geeigneten Zeitpunkt zu finden. Erfahrungsgemaf sind
sich Behandelnde, Patient*innen und Angehorige einig, dass die Sterbephase zu spat thema-
tisiert wird. Dennoch bleibt unklar, wann und durch wen dies erfolgen sollte. Quill (2000) for-
muliert entlang einer Fallkasuistik mehrere Hilfestellungen, um den , Elephant in the Room*,
wie er den Arzt aus der Fallkasuistik zitiert, anzusprechen. Im Klinikalltag hat sich fiir solche

Gesprache zudem das SPIKES-Protokoll’ bewéahrt (Baile et al. 2000).

9 Setting, Patient’s Perception, Invitation, Knowledge, Exploring/Empathy, Strategy/Summary
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AbschlieBend kann festgehalten werden, dass auf Behandler*innenseite Feingefiihl und Trai-
ning fiir Gesprache am Lebensende notwendig sind, um Angste abzubauen und friihzeitige
und offene Kommunikation zu fordern. Dies ist essentiell, da diese Gesprache zu einem fried-
licheren, selbstbestimmteren Sterben beitragen kénnen und es Angehdrigen ermoglichen,

sich auf den Abschied vorzubereiten und Trauer besser zu bewaltigen.

3.3.4 Symptomkontrolle in der Sterbephase

Eine zentrale Aufgabe palliativmedizinischer Versorgung ist die Linderung von Schmerz und
Leid (Saunders 1998). Gerade bei inkurablen Erkrankungen kommt es in der Sterbephase teil-
weise zu erheblicher Symptomlast (Connors et al. 1995, Hui et al. 2015a). Neben zunehmen-
der Somnolenz sind die fiinf haufigsten Symptome der Sterbephase Rasselatmung, Un-
ruhe/Agitation, Schmerz, Dyspnoe und Ubelkeit/Erbrechen (Nauck 2001). Dabei beeinflusst
zum einen die Grunderkrankung Symptompravalenz und -art (z. B. Atemnot bei COPD, Tumor-
schmerz und Fieber bei Malignomen) (Freeborne et al. 2000). Zum anderen ist der multidi-
mensionale Charakter von Symptomen zu bericksichtigen. Wenn Patient*innen keine ada-
guate Medikation erhalten und firchten, der Schmerz kdnne nicht kontrolliert werden, kann
die Angst vor Kontrollverlust die Symptomintensitat verstarken (vgl. Cassel 1982, S. 641).
Mitte der 90er Jahre untersuchten Connors et al. (1995) in der SUPPORT-Study'?, einer groR
angelegten randomisiert-kontrollierte Studie (RCT), die Betreuungsqualitat von Patient*innen
an finf Krankenhdusern in den USA. Der Studienzeitraum umfasste 5 Jahre und wertete die
Daten von 9.105 Patient*innenfdllen mit mindestens einer von neun definierten lebensbe-
drohlichen Erkrankungen®! aus. Die 6-Monats-Sterblichkeitsrate lag bei 47 %. Rund 20 % der
Patient*innen berichteten Gber moderate bis starke Schmerzen wahrend der Halfte des Auf-
enthalts. Retrospektiv litten laut Angehorigen 50 % der Patient*innen an moderaten bis
schweren Schmerzen in den letzten drei Lebenstagen. Ellershaw et al. (2001) kommen zu ahn-
lichen Ergebnissen bzgl. der Symptomlast. AulRerdem litten laut Angehorigen 80 % der Pati-
ent*innen aus der SUPPORT-Study unter Fatigue, 24 — 34 % unter starker Verwirrtheit, 12 %
unter Ubelkeit und 28 — 83 % unter Dyspnoe; 17 % fiihlten sich allein und isoliert (Freeborne

et al. 2000).

10 study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risks of Treatments
11 Akutes Lungenversagen, Multiorganversagen mit Sepsis, Multiorganversagen bei Malignom, Koma, COPD,
Herzinsuffizienz, Zirrhose, metastasiertes Kolonkarzinom, nicht-kleinzelliges Bronchialkarzinom
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Eine wechselhafte oder getriibte Bewusstseinslage erschwert die Einschatzung der Symptom-
last von Sterbenden. Daher sind Behandelnde auf die eigene Einschatzung bzw. die von Ange-
horigen angewiesen. Flr eine angemessene Symptomkontrolle ist es wichtig, sich bewusst zu
machen, dass die Einschatzung bzgl. der Verfassung des*der Patient*in zwischen Angehori-
gen, Pflegenden und Arzt*innen mitunter deutlich differieren (Witkamp et al. 2015). Ein enger
Austausch zwischen allen Beteiligten ist daher essentiell.

Dokumente wie die S3-Leitlinie Palliativmedizin (Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020) oder
die Best Practice BIGORIO Empfehlungen®? der Schweizerischen Gesellschaft fiir Palliative Me-
dizin, Pflege und Betreuung geben ausfiihrliche Hilfestellung im Symptommanagement und
der Anordnung von Bedarfsmedikation. Solche Standards kénnen auch nicht-palliativmedizi-
nisch-spezialisierten Arzt*innen Sicherheit geben, denn die Anwendung von starken Medika-
menten ist mit verschiedenen Sorge wie der vor einer psychischen Abhangigkeit des*der Pa-
tient*in oder riskanten Nebenwirkungen (Stiefel et al. 1993) oder juristischen Bedenken wie
dem Vorwurf von Sterbehilfe verbunden (Dettmeyer et al. 2002). Jedoch beschrieb schon
Saunders ihre Beobachtungen zur Opioid-Anwendung in der Sterbephase, wonach nur
22 (2 %) von 1.100 Patient*innen eine psychischen Abhangigkeit entwickelten (Saunders
1965).

Einige Jahre spater untersuchte Twycross (1974) 500 Patient*innen mit fortgeschrittener Tu-
morerkrankung am St. Christopher Hospiz in London. Bei den 418 Patient*innen, die davon
Diamorphin und Kokain zur Symptomkontrolle erhielten, konnte er zeigen, dass es bei be-
darfsgerecht eingesetzter Analgetikagabe nicht zu einer psychischen Abhangigkeit kam.

In Anbetracht der Haufigkeit von Symptomen in der Sterbephase sollten Behandlende in der
adaquaten, umfassenden und vorausschauenden Anordnung von Bedarfsmedikation sowie
deren Applikation geschult werden und dies als Standard in die Patient*innenversorgung in-

tegriert sein.

3.3.5 Kiinstliche Hydratation und kiinstliche Erndhrung in der Sterbephase
In der Sterbephase kénnen das Fehlen von Hunger oder Durst mitunter als physiologische Ver-
anderung auftreten. Saunders formulierte hierzu: ,,Man stirbt nicht, weil man nichts isst, man

isst nichts mehr, weil man stirbt.” (Saunders 1999, S. 80). Trotzdem sind Entscheidungen Gber

12 Alle Empfehlungen sind als pdf-Dokument online abrufbar unter
https://www.palliative.ch/de/fachbereich/arbeitsgruppen-standards/best-practice (Stand 18.04.2021)
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die Reduktion oder das Absetzen von kiinstlicher Hydratation und kiinstlicher Erndhrung emo-
tional aufgeladen (Di Leo et al. 2015). Angehorige flrchten, ihr*e Nahestehende*r kdnnte
Hunger oder Durst leiden oder verhungern oder verdursten (Baillie et al. 2018). Die Verabrei-
chung von kinstlicher Erndhrung oder kiinstlicher Hydratation sollte sorgsam abgewogen
werden, da sie den Sterbeprozess belasten oder stéren kann. lhre Verabreichung benétigt in-
vasive Applikationswege (z. B. i. v.-Zugang, Magen- oder PEG-Sonde) sowie vermehrte pflege-
rische Interventionen. Sowohl eine Dehydratation als auch eine Hyperhydratation kénnen
ebenso wie kiinstliche Erndhrung gravierende Nebeneffekte haben (z. B. Infektion, Odeme,
Elektrolytentgleisungen, Diarrhoe, Blutung) (Hui et al. 2015a) und die Lebensqualitat negativ
beeinflussen (palliative ch 2009, Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020). Auch umgekehrt
kann die Thematik Angehorigen belasten, namlich dann, wenn sie den Wunsch eines*einer
Patient*in, nichts mehr zu sich nehmen zu wollen, gegeniiber Behandelnden verteidigen miis-
sen (Baillie et al. 2018).

Flir Behandlungsteams wird die Entscheidungsfindung bzgl. kiinstlicher Erndhrung oder kiinst-
licher Hydratation auch dadurch erschwert, dass zwar Empfehlungen, aber keine einheitlichen
Standards existieren (Eychmiiller 2001). Eychmiller empfiehlt bzgl. kinstlicher Hydratation
ein dreischrittiges Vorgehen: (1) Wissen und Fertigkeit bzgl. Verabreichung, (2) ,,organisato-
risch-kommunikative Struktur zur Entscheidungsfindung” (ebd., S. 357) sowie (3) zeitliche Be-
grenzung der Therapie (vgl. ebd., S. 357). Die Datenlage zum Nutzen von kinstlicher Hydrata-
tion in der Sterbephase ist gemischt (Hui et al. 2015a), die zu kiinstlicher Erndhrung sogar zu
ungeniigend, um Empfehlungen auszusprechen (Good et al. 2014). In einer placebokontrol-
lierten Studie von Bruera et al. (2013) verbesserte kiinstliche Hydratation weder dehydratati-
onsassoziierte Symptome noch Uberlebenszeit oder Lebensqualitit. Die S3-Leitlinie Palliativ-
medizin (Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020) rat, Hunger oder Durst zu stillen, aber keine
kiinstliche Erndhrung oder Hydratation zu verabreichen. Zur Symptomkontrolle von Durst ha-
ben sich wiederholte Mundpflege oder das Anbieten von z. B. mit Saft getrankten Mullbinden
bewahrt.

Die Applikation von kiinstlicher Erndahrung und kiinstlicher Hydratation in der Sterbephase ist
kontrovers und ihr Nutzen wissenschaftlich nicht eindeutig belegbar. Angesichts juristischer
wie personlicher Unsicherheiten gegeniiber dem Absetzen ist mehr Aufkldrung und offene

Kommunikation zwischen Patient*innen, Angehoérigen und Behandelnden notwendig.
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3.4 BETRACHTUNG DER BESONDEREN LEBENS- UND BETREUUNGSSITUATION AM LEBENSENDE

Die Sterbephase stellt eine besondere Lebens- und Betreuungssituation dar. Dieses Kapitel
betrachtet die Perspektive von Patient*innen, Angehdérigen, Pflegenden und Arzt*innen aus
wissenschaftlicher Sicht. Da die Themen Tod und Trauer stark kulturell, sozial und personlich
gepragt sind und eine hochst individuelle Erfahrung darstellen, ist hierbei nur eine Annahe-

rung moglich.

3.4.1 Annaherung an die Perspektive Sterbender

Am unmittelbarsten von den Themen Abschied, Sterben und Tod betroffen ist der sterbende
Patient oder die sterbende Patientin. Daher sollten seine oder ihre Ziele und Wiinsche einen
besonderen Stellenwert haben. Die Forschung zu Tod und Sterbequalitat steht vor praktischen
und ethischen Herausforderungen. Zum einen handelt es sich bei Sterbenden um eine beson-
ders vulnerable Patientengruppe, der Befragungen nur bis zu einem gewissen Mal} zumutbar
sind. Zum anderen ist es unmaoglich, ein tatsachliches Bild iber das Sterben zu erhalten, da
man niemanden (mehr) dazu befragen kann. Berichte von Nahtoderfahrungen beschreiben
den Moment unmittelbar vor dem Sterben mehrheitlich als friedlich und angstfrei (van Lom-
mel et al. 2001, Knoblauch 2008, Parnia und Fenwick 2002). Auch Trdaume und Visionen am
Lebensende z. B. liber verstorbene Angehdrige, Freund*innen oder andere Erscheinungen
werden als friedlich und trostlich wahrgenommen (Kerr et al. 2014). Dennoch kdnnen hieraus
keine Aussagen Uber das tatsachliche Sterben abgeleitet werden. Befragungen von chronisch-
oder schwerkranken Menschen uber ihre Einstellung, Angste und Wiinsche zur Sterbephase
oder Befragungen von Angehorigen dazu, wie sie das Versterben erlebt haben, ermdglichen
eine wissenschaftliche Anndherung. Singer et al. (1999) fihrten hierzu Untersuchungen in
Toronto (Kanada) durch. Aus 126 Einzel-Befragungen innerhalb drei unterschiedlicher Popu-
lationen (Dialysepatient*innen, Menschen mit HIV-Infektion und Bewohner*innen einer Pfle-
geeinrichtung) identifizierten sie finf Domanen guter Versorgung am Lebensende: unange-
messene Verlangerung des Sterbeprozesses vermeiden (61 %), Beziehungen zu Nahestehen-
den starken (39 %), ein Gefiihl von Kontrolle bewahren (38 %), Belastung lindern (38 %) und
addquates Schmerz- und Symptommanagement (22 %) (vgl. ebd., S. 165). Die Alterspanne der
Befragten erstreckte sich iber 20 — 85-Jdhrige und beinhaltete verschiedene Ethnien und Bil-
dungsgrade, wobei unter den 126 Teilnehmenden ,,male” (62 %), ,white” (81 %) und ,,college
graduate” (37 %) Uberproportional vertreten waren und Informationen zu kulturellen oder
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religiosen Hintergriinden fehlten. Trotz dieser Limitationen kommen weitere Studien, die auch
Tumorpatient*innen einschlieRen, zu ahnlichen Ergebnissen (Smith 2000, Steinhauser et al.
2000, Heyland et al. 2006, Witkamp et al. 2015).

Am Ende ihres Lebens haben Menschen ein besonderes Bediirfnis nach Wiirde und Wert-
schatzung (Chochinov 2017, Brighton und Bristowe 2016). Harvey Chochinov und seine Ar-
beitsgruppe fanden heraus, dass der nachdriicklichste Pradiktor flir das Wiirdegefiihl eines
Menschen der Umstand ist, als derjenige anerkannt und geschéatzt zu werden, der er ist (vgl.
Chochinov 2016, S. 1272). Aus diesen Erkenntnissen entwickelte Chochinov die Wiirde-
zentrierte Therapie (Dignity Therapy) (Chochinov 2017) und das Modell der “Dignity Conser-
ving Care”, bei dem verschiedene wirdebewahrende Interventionen angewandt werden
(Chochinov 2002). Trotz vieler guter (theoretischer) Ansatze ist die Sterbebetreuung im Kran-
kenhaus oftmals nicht zufriedenstellend (George 2013, Connors et al. 1995). In einer qualita-
tiven Studie beschrieben 39 von 58 Befragten aus verschiedenen Versorgungssettings beson-
ders fehlende Offenheit, Ehrlichkeit und Transparenz, fehlende zeitliche wie personelle Res-

sourcen und ein Abhangigkeitsgefihl als konflikttrachtig (Marquard et al. 2018).

3.4.2 Anniherung an die Perspektive Angehdoriger

Wenn Sterbende nicht mehr fiir sich selbst sprechen und fir ihre Wiinsche und Ziele einstehen
kénnen, werden Angehorige haufig zu ihren Advokat*innen. Sie wissen Gestik, Mimik und Ver-
halten ihres*ihrer Nahestehenden oft am besten zu interpretieren und kdnnen gerade fiir Be-
handlungsteams, die den*die Patient*in nicht gut kennen, eine wichtige Hilfe und Informati-
onsquelle sein. Die Verantwortung fiir ein Familienmitglied zu Gbernehmen und stellvertre-
tend Entscheidungen zu treffen, kann jedoch zu Belastung flihren (Livingston et al. 2010).
Laut Pflegereport der DAK-Gesundheit (Klie 2016) hat hierzulande etwa jede*r Zweite (49 %
von insgesamt 1.466 Befragten ab 16 Jahren) schon einmal das Sterbend eines*einer Nahe-
stehenden miterlebt oder betreut (Frauen mit 56 % etwas haufiger als Manner mit 43 %).
Jede*r zweite Befragte hat sich im Laufe seines*ihres Lebens also schon einmal in der Rolle
,der oder des Angehorigen’ wiedergefunden. Was bedeutet die Begleitung eines sterbenden
Menschen? Was wiinschen sich Angehorige fiir ihre Nahestehenden sowie fiir sich selbst in
dieser aufwiihlenden und emotional belastenden Lebenssituation? Hierzulande beschreiben
Angehorige das Versterben von Nahestehenden oder Freund*innen mit 63 % mehrheitlich als

friedlich (Klie 2016). Allerdings muss dabei zwischen verschiedenen Settings (wie Krankenhaus
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und Pflegeheim) unterschieden werden, da sich die Todesursachen und damit der Verlauf der
Sterbephase (bspw. schwere Erkrankung verglichen zu Altersschwache) erheblich unterschei-
den. Angehorige verknlipften das Versterben im Hospiz mit der hochsten Zufriedenheit bezo-
gen auf eine umfassende Patient*innenbetreuung, wohingegen das Krankenhaus tendenziell
schlechter beurteilt wurde. Verglichen mit dem Versterben zu Hause beurteilen Angehorige
die Aspekte Schmerzversorgung, arztliche und pflegerische Versorgung sowie psychologische
und religiose Betreuung im Hospiz und Krankenhaus jedoch deutlich besser (ebd.). Laut einer
Studie mit Angehdrigen zur Versorgung in den letzten zwei Lebenstage an den Standorten
Mainz und Erlangen, empfanden 87,8 % aller Studienteilnehmenden die Betreuung wahrend
der letzten zwei Lebenstage des*der Patient*in als angemessen (Heckel et al. 2020). Die Be-
fragten gaben in den Fragebégen mehrheitlich an, dass der*die Patient*in immer/meistens
von Arzt*innen (86,5 %) und Pflegenden (92,9 %) mit Wiirde und Respekt behandelt worden
sei. Allerdings wurde die Sterbequalitat und Betreuung auch hinsichtlich des Sterbeorts (Palli-
ativstation vs. Normalstation und Intensivstation) verglichen und von Angehdrigen insgesamt
auf Palliativstation deutlich besser als auf den (ibrigen Stationen bewertetet. Die im Fragebo-
gen abgefragten Betreuungsbereiche wurde anhand von Subskalen bewertet, die zusammen
einen Gesamtscore zwischen 0 — 104 Punkten ergaben. Der durchschnittliche Gesamtscore
betrug fur die Betreuung auf Palliativstation M = 87,51, fiir die Vergleichsstationen M = 83,83,
der Unterschied war statistisch signifikant. Fir das Bundesland RLP identifizieren andere Stu-
dien Versorgungsliicken in der Sterbebetreuung auf Normalstation hinsichtlich Ressourcen
(Einbettzimmer, Verabschiedungsmoglichkeiten) und Personal (Informationsweitergabe, Be-
gleitung) (Bussmann et al. 2015). Dies deckt sich mit anderen Publikationen wie der von
Edmonds et al. (2003). Einer Umfrage aus GroRbritannien mit 2.182 Befragten ab 18 Jahren
zufolge sorgen sich Angehdrige vor allem Uber ungeniigende Symptomkontrolle (50 %) bei Na-
hestehenden, diskontinuierlichen Zugang zu Pflege und Unterstitzung (44 %) und Gber finan-
ziell-existenzielle Aspekte (41 %) (ComRes 2015). Studien aus Deutschland und anderen Lan-
dern geben weitere Einblicke dartiber, was Angehdorigen wichtig ist, wie Informationsweiter-
gabe, Vertrauen zu Behandelnden, Wiirde, Respekt und Einbindung in die Betreuung (Heyland

et al. 2006, Bussmann et al. 2015, Kurkowski et al. 2018, Schnyder und Kaufmann 2018).
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3.4.3 Anndherung an die Perspektive von Behandlungsteams

Traditionell sind Behandlungsteams in Krankenhausern primar darauf ausgerichtet, akute Er-
krankungen kausal zu behandeln bzw. Exazerbationen von chronischen Erkrankungen zu the-
rapieren. Twigger und Yardley (2017) berichten Gber eine ,culture to cure” (ebd., S. 833), eine
Kultur des Heilens im Krankenhaus, mit der Maxime, Leben um jeden Preis zu retten. Gleich-
zeitig ist es Aufgabe aller Arzt*innen und Pflegenden, Leid zu lindern und Sterbende zu beglei-
ten (vgl. Ellershaw 2007, S. 365). Fur Behandelnde stellt dies angesichts unterschiedlicher Pa-
tient*innengruppen auf Normalstationen einen Balanceakt zwischen kurativer und palliativer
Betreuung dar. Gerade im Endstadium terminaler Erkrankungen kommt es haufig zu einer
Hospitalisation auf Grund von Symptom-Exazerbationen (Wiese et al. 2011). Etwa 23 % aller
stationar behandelten Patient*innen leiden an fortgeschrittenen Erkrankungen, wovon bis zu
60 % Bedarf an Palliative Care haben (Morize et al. 1999, Edmonds et al. 2000). Die Betreuung
Schwerkranker oder Sterbender steht im Konflikt mit immer strafferem Kosten-, Ressourcen-
und Zeitmanagement im Krankenhaus (Schindler 2006), wo Sterbebegleitung ,nur” einen Teil-
bereich der Patient*innenversorgung darstellt. Sie fiir Behandelnde und Patient*innen zufrie-
denstellend in den Arbeitsalltag zu integrieren, wird durch fehlende zeitliche, personelle wie

raumliche Ressourcen und fehlendes palliativmedizinisches Fachwissen erschwert.

3.4.4 Anniherung an die Perspektive von Arztinnen und Arzten

LAufgabe der Arztinnen und Arzte ist es, das Leben zu erhalten, die Gesundheit zu schiitzen
und wiederherzustellen, Leiden zu lindern, Sterbenden Beistand zu leisten und an der Erhaltung
der natiirlichen Lebensgrundlagen im Hinblick auf ihre Bedeutung fiir die Gesundheit der Men-
schen mitzuwirken.” — aus der Musterberufsordnung fiir die in Deutschland tatigen Arztinnen
und Arzte, § 1 (2019a). Dieses Zitat spiegelt in gewisser Weise die Ambivalenz zwischen The-
rapieren und Heilen oder Begleiten und Lindern wider, in dem sich Arztinnen und Arzte auf
Normalstationen in der Betreuung schwerkranker Menschen befinden kénnen. Sie tragen die
Hauptverantwortung fir die Behandlung und miissen weitreichende Entscheidungen treffen.
Dabei erleben Arzt*innen Unsicherheit im Erkennen und Prognostizieren der Sterbephase.
Studien zeigen, dass Arzt*innen die Prognose schwerkranker Patient*innen tendenziell iiber-
schatzen, besonders wenn sie den*die Patient*in ldngere Zeit betreuen (Steinhauser et al.
2001, Connors et al. 1995, Glare et al. 2003). In einem systematischen Review untersuchten

Glare et al. (2003) acht Studien aus drei Landern und einem Zeitraum von 30 Jahren und
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verglichen die drztliche Prognose mit der tatsichlichen Uberlebenszeit von 1.591 Tumorpati-
ent*innen. Die Patient*innengruppe umfasste sowohl stationar sowie hauslich betreute Pati-
ent*innen, auf arztlicher Seite waren verschiedene Fachbereiche inklusive Palliativmedizin
vertreten. Abziglich fehlender Werte wurden 1.563 Datenpaare bestehend aus arztlicher
Prognose und tatsichlicher Uberlebenszeit in die Evaluation einbezogen. Die tatsichliche
Uberlebenszeit aller erfassten Patient*innen lag im Median bei 29 Tagen, die &rztliche Prog-
nose dagegen mit einem Median von 42 Tagen deutlich dariiber. Genauer betrachtet prog-
nostizierten Arzt*innen die verbleibende Lebenszeit laut Glare et al. in 25 % der Fille bis auf
eine Woche genau, in 43 % bis auf zwei Wochen und in 61 % bis auf vier Wochen genau (vgl.
Glare et al. 2003, S. 3). Zusatzlich wurde die Beziehung zwischen prognostizierter und tatsach-
licher Uberlebenszeit statistisch untersucht. Hierbei lag die Rangkorrelation nach Spearman
bei 0,60 (p < 0,001), was nach Cohen (1992) einem starken Effekt entspricht. Zwei der einge-
schlossenen Studien enthielten fiir insgesamt 981 Patient*innen mehrere prognostische Ein-
flussfaktoren auf die Uberlebenszeit, die mittels multipler Regression analysiert wurden. Es
zeigte sich, dass 51 % der Streuung der tatsichlichen Uberlebenszeit durch die prognostizierte
Uberlebenszeit erkldrbar war (R? = 0,51; t(961) = 31,93; p < 0,001). Dies entspricht einer star-
ken Varianzaufklidrung (Cohen 1988). Uberdies trugen die Faktoren Anorexie, palliative Stero-
idgabe, Dyspnoe und der Karnofsky Index zur Vorhersagbarkeit der Uberlebenszeit bei (vgl.
Glare et al. 2003, S. 5). Diese Studie wie auch die klinische Erfahrung verdeutlichen, wie wich-
tig es ist, dass sich Arzt*innen dariiber bewusst sind, dass sie das Sterben hiufig zu spit er-
kennen. Insbesondere da aus einem zu spaten Erkennen unangemessene Diagnostik, prolon-
gierte Therapien und somit letztlich eine verminderte Sterbequalitat folgen kénnen.
Zukinftig konnten Technologien wie ein von der Firma Aspire Health entwickelter Algorithmus
(Beck 2016) oder kiinstliche Intelligenzen (Avati et al. 2018) Behandelnde bei der Einschatzung
unterstiitzen, wie wahrscheinlich ein*e Patient*in in der ndchsten Woche versterben wird
bzw. ob er*sie von einer palliativen Betreuung profitiert.

Auch die Sterbebegleitung selbst ist anspruchsvoll und stellt Arztinnen und Arzte vor klinisch
herausfordernde und ethisch komplexe Fragestellungen. Palliativmedizinische Betreuung wie
z. B. suffiziente Symptomkontrolle erfordern Erfahrung und Wissen. In einer Studie unter Pfle-
genden und Arzt*innen zur Versorgungsqualitit Sterbender in deutschen Krankenhiusern gab
keiner von 266 befragten Arzt*innen an, liber eine gute Ausbildung auf diesem Gebiet zu ver-

fligen (George 2014). Um multiprofessionelle Teams zu unterstiitzen, existieren verschiedene
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Standard Operating Procedures (SOPs) zur Betreuung und Versorgung im Sterbeprozess und
dariber hinaus, die unabhangig vom Stationstyp angewandt werden kdnnen (Montag et al.
2017, Ahrens et al. 2017). Allerdings fehlen nationale Standards, auf die sich Arzt*innen beru-
fen kdnnen. Vor diesem Hintergrund erscheint es verstindlich, dass sich Arzt*innen mit der
Sterbebetreuung mitunter tiberfordert fiihlen und die Auseinandersetzung mit der Thematik
sowie Betroffenen meiden (Di Leo et al. 2011, Twigger und Yardley 2017). Die Figur Paula aus
Irvin D. Yaloms Roman Die Reise mit Paula formuliert dazu: ,Was ist blofs mit den Arzten los?
Warum begreifen sie nicht die Bedeutung ihrer schieren Gegenwart? [...] Warum kénnen sie
nicht erkennen, dass gerade der Augenblick, in dem sie sonst nichts mehr zu bieten haben, der
Augenblick ist, in dem man sie am nétigsten hat?“ (Yalom 2000, S. 31). Die Antworten darauf
sind vielfaltig. Emotionen wie Hilflosigkeit, Erschopfung, Frustration tiber den Therapieverlauf,
Unsicherheit, das Fehlen von palliativmedizinischen Kompetenzen oder Coping-Strategien im
Umgang mit dem Tod von Patient*innen spielen eine wesentliche Rolle (Lieff 1982, Firth-Co-
zens und Field 1991, Quill 2000, Meier 2001, Brighton und Bristowe 2016). Viele Arzt*innen
bewerten auch den unverschuldeten Tod eines*einer Patient*in als eigenes Versagen (Cal-
lahan 1993, Twigger und Yardley 2017). Dies kann sowohl die Patient*innenversorgung als
auch die Gesundheit von Arzt*innen negativ beeinflussen (Meier 2001, Kumar 2016). Insbe-
sondere Assistenzarzt*innen berichten Gber emotionalen Unterstitzungsbedarf im Umgang
mit Sterbenden und Angehorigen (Redinbaugh et al. 2003). Schulungs- und Unterstltzungs-
moglichkeiten wie regelmaRige Supervisionen sind daher von fundamentaler Bedeutung. Ne-
ben Weiterbildungsangeboten ist die Implementierung strukturierter Lehrkonzepte zu pallia-
tiven Kompetenzen (wie Kommunikationstraining mit Schauspielpatient*innen) in das Medi-
zinstudium ein weiterer Schritt zur Verbesserung der Palliative Care (Traoré et al. 2012, Ger-
lach et al. 2015, Noguera et al. 2018). Seit 2009 gehort die Lehre zu Palliativmedizin als
13. Querschnittsfach verpflichten zum universitdren Ausbildungsabschnitt von Medizinstudie-
renden und ist nach §27 Abs. 1 Approbationsordnung fiir Arzte vom 27. Juni 2002 (BGBI. |
S. 2405) Voraussetzung fiur die Zulassung zum zweiten Abschnitt der arztlichen Prifung und

damit dem Praktischen Jahr (Cremer-Schaeffer und Radbruch 2012).

3.4.5 Anndherung an die Perspektive von Pflegerinnen und Pflegern
Aus der Praambel des International Council of Nurses Ethikkodex flr Pflegende geht hervor:

,Pflegende haben vier grundlegende Aufgaben: Gesundheit zu férdern, Krankheit zu verhiiten,
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Gesundheit wiederherzustellen, Leiden zu lindern.” (International Council of Nurses (ICN) 2014,
S. 1). Anders als in der Musterberufsordnung von Arztinnen und Arzten wird die Betreuung
Sterbender nicht dezidiert aufgefiihrt. Im Zentrum stehen eher Gesunderhaltung oder Hei-
lung. Johansson und Lindahl (2012) untersuchten das Spannungsfeld, in dem sich Pflegende
auf Normalstationen befinden, in einer qualitativen Studie mit dem passenden Titel “Moving
between rooms — moving between life and death”. Darin schildern Pflegende, wie sie die Ster-
bebetreuung auf Normalstationen erleben. Aus ihren Aussagen gehen Wertschatzung und ein
Gefuhl von Dankbarkeit ihrem Beruf gegenliber sowie eine hohe Motivation, gute Versorgung
zu gewabhrleisten, hervor. Im wissenschaftlichen Sprachgebrauch wird dies unter dem Konzept
von Compassion Satisfaction subsumiert (vgl. Stamm 2010). Gleichzeitig beeintrachtigen Prob-
leme wie enormer Zeitmangel (Hopkinson et al. 2003, Johansson und Lindahl 2012, George
2014) oder fehlende Kommunikation die Sterbebetreuung. Eine andere Studie zeigte, dass
Pflegekraften ,eine Schliisselrolle in der Vermittlung palliativmedizinischer Ideen“
(Strohscheer et al. 2005, S. 115) zukomme. Uberdies kdnnen speziell Pflegende verglichen mit
anderen Berufsgruppen besonders gut erkennen, welche Patient*innen palliativmedizini-
schen Betreuungsbedarf aufweisen (Skilbeck et al. 1999). Bei oder nach Gesprachen zum Le-
bensende sind sie oft Kommunikator und Ubersetzer zwischen Arzt*innen, Angehérigen und
Patient*innen, aber darauf angewiesen, dass Arzt*innen diese Gespriche initiieren. Aus die-
ser Handlungsunfahigkeit heraus erleben Pflegende Unsicherheit (iber ihre Rolle, ihr Wissen
und ihre Fahigkeiten (Witkamp et al. 2015, McLennon et al. 2013, Witkamp et al. 2013). Dies-
beziglich forderlich sind Weiterbildungskurse zu End-of-life Care, welche Selbstbewusstsein,
Fertigkeiten und Wissen zu palliativen Pflegeaspekten und zu Handlungsleitfaden deutlich ver-
bessern (Selman et al. 2016). Arbeitsbezogene Stressoren, wie Uberforderung, sind allgemein
als Ursache von Burnout in Gesundheitsberufen bekannt (Halbesleben und Buckley 2004,
Poghosyan et al. 2010, Taylor et al. 2005), dies ist auch fiir professionell, ethisch wie emotional
(Uber)fordernde Situationen bei Pflegende in der Betreuung sterbender Patient*innen auf In-
tensiv- und Palliativstationen belegt (Teixeira et al. 2014, Miiller et al. 2010). Ebenso stellt
letzteres einen Risikofaktor fiir Compassion Fatigue (CF) dar (Abendroth und Flannery 2006).
Dieser Begriff geht urspringlich auf die langjahrige Krisenberaterin Doris Chase zurtick und
wurde durch einen Aufsatz von Joinson (1992) Anfang der 90er Jahre bekannt. Darin beschrieb
sie das Auftreten einer besonderen Form von Burnout bei Pflegekraften und schlussfolgerte,

dass besonders firsorgliche Pflegende Burnout-dhnliche Symptome entwickelten und den
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traumatischen Stress ihrer Patient*innen verinnerlichten. Stamm (2010) spricht in diesem Zu-
sammenhang auch von Secondary Trauma. CF kann dazu fiihren, dass Pflegende Fehler ma-
chen, gereizt sind im Umgang mit Patient*innen (Dasan et al. 2015) oder die Fahigkeit von
»Compassion®“, also mit Patient*innen und Angehdrigen mit-zuleiden, mit-zufiihlen, verlieren
(Joinson 1992). Jedoch kann CF nicht nur Pflegende betreffen, sondern alle Berufsgruppen,
die schwerkranke Menschen betreuen und behandeln (z. B. Arzt*innen, Sozialarbeiter*innen)
(Joinson 1992, Najjar et al. 2009). Es existieren verschiedene Instrumente, um die positiven
wie negativen Auswirkungen auf Mitarbeitende aus sog. , helfenden Berufen” zu messen. Am
gelaufigsten ist die Professional Quality of Life Scale (ProQOL) von Stamm (2010). Reguldre
Assessments wie durch ProQOL sind ebenso wie die Starkung des pflegerischen Selbstver-
standnisses, Wertschatzung durch arztliche Kolleg*innen sowie Aus- und Weiterbildungsmog-
lichkeiten in EOLC daher nicht nur hinsichtlich der Patient*innenbetreuung, sondern auch der

Gesundheit und Zufriedenheit von Pflegenden substanziell.

3.5 Die ANWENDUNG VON HANDLUNGSLEITFADEN IN DER MEDIZIN

Angelehnt an Konzepte zum Qualitditsmanagement und zur Effizienzsicherung aus der Wirt-
schaft entwickelten Karen Zander und Kathleen Bower zwischen 1985 und 1986 den ersten
medizinischen Handlungsleitfaden am New England Medical Centre in Boston, USA (Zander
2002, Li et al. 2014). Handlungsleitfaden sollten steigende Gesundheitskosten abfangen und
gleichzeitig Betreuungsqualitat aufrechterhalten (Seymour und Clark 2018). GemaR einer mo-
dernen Definition der European Pathway Association (E-P-A) sind sie ,,a complex intervention
for the mutual decision making and organisation of care processes for a well-defined group of
patients during a well-defined period.” (E-P-A 2020, Abschnitt "E-P-A Definition of Care
Pathway"). Angelehnt an Vanhaecht (2007, S. 8) beschreibt die E-P-A Kernelemente von Hand-
lungsleitfaden wie folgt: Sie sollen (1) klar definierte, evidenzbasierte und patient*innenori-
entierte Ziele und Kernbereiche beinhalten, (2) kommunikative wie strukturelle Aspekte im
multidisziplindren Team sowie mit Patient*innen und Angehdrigen erleichtern, (3) der Doku-
mentation und Evaluation dienen sowie (4) passende Ressourcen identifizieren (E-P-A 2020,
Abschnitt "E-P-A Definition of Care Pathway"). Heute werden sie unter dem Begriff Handlungs-
leitfaden, Handlungsempfehlung oder Behandlungspfad (engl. Care Pathway) in vielen Berei-
chen des Gesundheitswesens als strukturierte multidisziplindre Betreuungspldne genutzt

(Chan et al. 2016). Sie sind fester Bestandteil der regularen klinischen Verlaufsdokumentation
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oder ersetzen sie. Zusammenfassend sind sie Instrumente zur Verbesserung der Versorgungs-

qualitat.

3.5.1 Die Anwendung von Handlungsleitfaden in der Palliativversorgung

Auch fiir die Betreuung Sterbender entstanden verschiedene Handlungsempfehlungen (End-
of-life Care Pathways). Sie Ubertragen die Erfahrungen aus dem Hospizwesen in Krankenhau-
ser und andere Einrichtungen, die Sterbende und ihre Angehdrigen betreuen, aber nicht
zwangslaufig Uber palliativmedizinische Expertise verfligen. Dazu unterstiitzen sie die Ent-
scheidungsfindung, begleiten den Betreuungsverlauf und erméglichen eine zielgerichtete Ver-
sorgung am Lebensende (Chan et al. 2016). Zusatzlich lassen sich mit ihnen Durchfiihrung und
Ergebnisse klinischer Betreuungsaspekte effektiv iberwachen (Kitchiner et al. 1996).

Da die Sterbephase eine sensible Betreuungssituation darstellt, sollten EOLC-Pathways nur
angewendet werden, wenn ihr Nutzen erwiesen ist und sie die Betreuungsqualitat verbessern.
Allgemein existieren nur wenige hochwertige Studien iber den Nutzen von Handlungsleitfa-
den (Vanhaecht et al. 2006). In einem Review untersuchte die Cochrane Collaboration die Ef-
fektivitat verschiedener EOLC-Pathways in randomisiert-kontrollierten, quasi-randomisiert-
kontrollierten und qualitativ-hochwertigen Pra-Post-Studien zwischen 1950 und 2015 (Chan
und Webster 2013, Chan et al. 2016). Da im ersten Durchgang keine einzige Studie die Ein-
schlusskriterien erflillte, wiederholte man den Review 2015 und konnte eine der 1.024 gefun-
denen Publikationen einschlieen. Dabei handelte es sich um ein RCT von Costantini et al.
(2014b), das den Implementationsprozess des Liverpool Care Pathways (LCP) auf 16 Kranken-
hausstationen in Italien analysierte. Die LCP-Anwendung verbesserte lediglich das Symptom
Luftnot. Fiir Schmerz, Ubelkeit und Erbrechen ergaben sich keine statistisch hinreichend aus-
sagekraftigen Unterschiede zwischen LCP- und Kontroll-Stationen. Obwohl die Datenlage auf
hochster Evidenzstufe damit eher diinn ist, deuten die Ergebnisse aus den Studien, die die
Einschlusskriterien nicht erfiillten, dennoch auf eine Verbesserung von Symptomkontrolle,
Dokumentation, klinischer Einschatzung, Medikationsplanung, psychosozialen Bedirfnissen

und Angehorigenbetreuung durch EOLC-Pathways hin.

3.5.2 Der Liverpool Care Pathway
Der bekannteste Handlungsleitfaden fir die Sterbebetreuung ist der Liverpool Care Pathway

for the Dying Patient (LCP). Dieses Kapitel thematisiert dessen Entstehung und
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wissenschaftliche Bewertung hinsichtlich Betreuungsqualitat und Umsetzbarkeit. Ebenso wird
auf Kritikpunkte von Wissenschaft und Politik am LCP bis hin zu dessen Aussetzung eingegan-

gen.

3.5.2.1 Die Entstehung und Anwendung des Liverpool Care Pathways in GrofSbritannien
Ende der 90er Jahre entwickelte ein multiprofessionelles Team um John Ellershaw am Royal
Liverpool University Hospital gemeinsam mit dem Marie Curie Hospice Liverpool einen In-
tegrated Care Pathway (ICP) (Ellershaw et al. 1997). Mit diesem sollten Versorgungsstandards
fur die Symptomkontrolle in der Sterbephase gesetzt und die Betreuungsqualitat wissen-
schaftlich objektiviert werden (vgl. Ellershaw et al. 2001, S. 13). Dies gelang: Patient*innen mit
Behandlung gemaR ICP waren deutlich besser symptomkontrolliert als Patient*innen ohne ICP
(ebd.). Basierend auf diesen positiven Ergebnissen entwickelte sich der Gedanke, palliativme-
dizinische Expertise aus Hospizen in andere Versorgungssettings zu libertragen und bahnte
sich ferner der Weg fiir die Entwicklung des Liverpool Care Pathways (Ellershaw 2007). Ausge-
hend von interprofessionellen Umfragen, Fokusgruppen, Expert*innenmeinungen und Best
Practices wurden 19 Ziele zu essentiellen Bediirfnissen von Sterbenden und Angehorigen de-
finiert (Chan et al. 2016). Diese finden sich in den drei Abschnitten des Dokuments (1) Erstein-
schdtzung und Behandlungsplanung, (2) Behandlungsverlauf und (3) Versorgung nach dem
Tod wieder. Alle Abschnitte berticksichtigen korperliche, psychosoziale und spirituelle Belange
(Ellershaw et al. 2001). Da die LCP-Implementierung laut Ellershaw und Murphy wie jede an-
dere institutionelle Veranderung einen strukturierten und koordinierten Ansatz erfordert,
empfehlen sie, sich bei der Einflihrung des LCPs am 10 step continuous quality improvement
process for the LCP (nachfolgend 10-Schritte Implementierungsmodell genannt) zu orientieren
(vgl. Ellershaw und Murphy 2011, S. 18). Unter anderem beinhaltet dies eine intensive Schu-
lung des multiprofessionellen Teams, welches Sterbende und deren Angehdrige unter Ver-
wendung des LCPs betreuen soll (Schritt 4). Als gemeinsames Dokument fiir Pflegende und
Arzt*innen ersetzt der LCP die normale Patient*innendokumentation und gibt Struktur und
praxisnahe Hilfestellung zur Symptomkontrolle in den letzten 48 Lebensstunden.

Unter Verwendung der PDSA-Methodik!? (Taylor et al. 2014) erfuhr der LCP im Lauf der Jahre

eine  kontinuierliche Weiterentwicklung (Ellershaw 2007). Insgesamt existieren

13 plan, do, study, act
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12 Versionen (Seymour und Clark 2018). Einer der Hauptkritikpunkte am LCP entfiel auf die
Entscheidungsfindung (iber den Beginn des Sterbens und damit die Voraussetzung zum LCP-
Behandlungsstart. Bis einschliel3lich Version 11 verlangte das Dokument von dem multipro-
fessionellen Betreuungsteam lediglich eine Uberpriifung méglicher reversibler Ursachen fiir
den Patient*innenzustand sowie das Zutreffen von > 2 der folgenden 4 Kriterien: Der*die Pa-
tient*in (i) ist bettlagerig; (ii) halbkomatds; (iii) kann nur noch Schlucke Flissigkeit zu sich neh-
men; (iv) ist nicht mehr in der Lage, Tabletten zu nehmen (vgl. Ellershaw et al. 1997, Absatz
“Inclusion of patients on the pathway"). In Version 12 wurde dieser Abschnitt von einen sog.
»Algorithmus” abgel6st, der keinerlei dezidierte Anhaltspunkte fir die Entscheidungsfindung
mehr enthielt, jedoch um einen Riickiiberpriifung des Patient*innenzustandes bei Zustands-
verbesserung erganzt worden war. Somit fehlten im LCP bis zuletzt konkrete und evidenzba-
sierte Kriterien, die das Behandlungsteam beim Erkennen der Sterbephase — und damit einem
moglichen Beginn des LCPs — unterstitzten (Eychmdiller et al. 2011).

Vom National Institute for Health and Care Excellence (NICE) (2004) als Best Practice-Beispiel
fir die Palliative Care im National Health Service (NHS) empfohlen, war der LCP in GroRbritan-
nien Teil der nationalen Versorgungsstrategie (vgl. Ellershaw 2007, S. 367). Auch Saun-
ders (2003) bewertete ihn positiv. Ferner gab es Bestrebungen, den urspriinglich fir erwach-
sene Patient*innen entwickelten LCP in der Palliative Care von Kindern zu nutzen (Matthews
et al. 2006). Bis zu seiner Aussetzung im Jahr 2014 in Folge des Neuberger Reports
(s. Kap. 3.5.2.4) wurde er flaichendeckend in diversen Einrichtungen angewandt (Hospiz, Pfle-

geheim, Krankenhaus, Palliativstation, zu Hause).

3.5.2.2 Erfahrungen mit dem Liverpool Care Pathway in der internationalen Betrachtung

Urspriinglich in GroRRbritannien entwickelt, wurde der LCP bis 2014 in 20 Landern verwendet
(Costantini et al. 2011) und in sechs Sprachen Ubersetzt (Ekestrom et al. 2014). Es folgt eine
internationale Betrachtung von (1) Effektivitat und Nutzen sowie (2) arztliche und pflegerische
Haltung gegenliber dem LCP anhand von 11 Studien aus Europa (10) und Neuseeland (1) hin-

sichtlich der zuvor dargelegten klinischen Aspekte der Sterbebetreuung (s. Kap. 3.3).

(1) Effektivitdt und Nutzen des LCP:

Symptomkontrolle: Anderson und Chojnacka (2012) nennen in einem Literatur-Review zum

LCP unter anderem die vorausschauende Anordnung von Bedarfsmedikation als groRe
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Verbesserung. Da Behandelnde nicht mehr re-aktiv auf auftretende Symptome reagieren, son-
dern MalBBnahmen pro-aktiv festlegen, sei eine schnellere, effizientere Symptomkontrolle
moglich (vgl. Anderson und Chojnacka 2012, S. 46). Zu dhnlichen Ergebnissen kommt man in
den Niederlanden (Veerbeek et al. 2008b) und GroBbritannien (Jack et al. 2004). Jack et
al. (2004) weisen den Nutzen des LCPs auch fur Stroke Units nach. Eine italienische randomi-
sierte Pra-Post-Studie, die Daten Uber die letzten Lebenstage mittels standardisiertem Frage-
bogen aus Angehorigensicht erhob und dies statistisch auswertete, zeigte allerdings keine sig-
nifikanten Veranderung der Symptomkontrolle von Schmerz und Luftnot, lediglich dezente
Verbesserungen von Ubelkeit/Erbrechen (Costantini et al. 2014a). Jedoch fiel eine signifikante
Steigerung von Respekt, Glite und Wirde sowie emotionaler Unterstiitzung fiir Familien auf.
Da die Studie allerdings ,,underpowered” war, ist eine zuriickhaltende Betrachtung der Ergeb-
nisse notig (Costantini et al. 2014b).

Dokumentation: Mehrere Studien weisen eine ausfuhrlichere und nachvollziehbarere Doku-
mentation durch den LCP nach (Anderson und Chojnacka 2012, Jack et al. 2004, Veerbeek et
al. 2008b). Behandlungsverlauf und Therapieplanung in einem gemeinsamen Dokument fest-
zuhalten, erlaube es multidisziplindren Teams, effektiver zu arbeiten, so Anderson und
Chojnacka (vgl. 2012, S. 48).

Kommunikation: Einer schwedischen Studie zufolge verbesserte der LCP auch die Kommuni-
kation Giber die Sterbephase und das Sterben (Ekestrom et al. 2014). Veerbeek et al. (2008b)
beobachten, dass Behandelnde nach LCP-Implementierung mit wesentlich mehr Patient*in-
nen Uber lebensverlangernde MalRnahmen (von 57 % auf 79 %) und spirituelle Wiinsche (von
55 % auf 72 %) sprachen. Anderson und Chojnacka (2012) bewerten die Verbesserung von
Kommunikation durch den LCP hingegen als nicht eindeutig.

Implementierung: Ein Review von McConnell et al. (2013) beschreibt Einflussfaktoren auf eine
erfolgreiche Implementierung und nachhaltige Umsetzung des LCPs ausfihrlich (s. Kap. 6.7.2).
Angehorige: In einer anderen Pra-Post Studie zur LCP-Implementierung untersuchten Veer-
beek et al. (2008a) die Einschdtzung von Angehorigen bzgl. der letzten drei Lebenstage hin-
sichtlich Kommunikation und Trauer in verschiedenen Versorgungssettings (Krankenhaus,
Pflegeeinrichtung, Seniorenresidenz). Hierzu verwendeten sie den Views of Informal Carers —
Evaluation of Services (VOICES)-Fragebogen und die Leiden Detachement Scale (LDS). Zwar be-
richteten Angehdrige Uber verbesserte Kommunikation, doch zeigte dies keine statistische

Signifikanz. Hingegen zeigten sich signifikant niedrigere Summen-Scores fir Trauer nach LCP-
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Implementierung. Die hochsten Bereavement-Scores entfielen auf das Versorgungssetting
,Krankenhaus’. Die Autor*innen erklaren dies damit, dass die Therapie dort oft erst kurz vor
dem Tod von kurativ zu palliativ geandert werde und dies fiir Angehorige besonders schwer

zu verarbeiten sei (vgl. Veerbeek et al. 2008, S. 210 f.).

(2) Haltung von Pflegenden und Arzt*innen zum LCP:

Um die Haltung von Behandelnden zum LCP zu untersuchen, eignen sich insbesondere quali-
tative Studien. Clark et al. (2012) und Di Leo et al. (2011) erfassten die Wahrnehmung von
Pflegenden und Arzt*innen in Fokusgruppen-Interviews vor und nach LCP-Implementierung
auf Akutstationen in Neuseeland (Clark) und Italien (Di Leo). Die Berufsgruppen sind sich einig,
dass der LCP die Sterbequalitat durch einen klaren Behandlungsplan, vorausschauende An-
ordnung von Bedarfsmedikation und optimierte Symptomkontrolle anhebe. Ebenso sei die
Kommunikation sowohl mit Patient*innen und Angehdorigen als auch im multiprofessionellen
Team besser und ehrlicher geworden (Di Leo et al. 2011, Clark et al. 2012, Jack et al. 2003).
Interessant ist, dass die LCP-Implementation auch unabhadngig von der tatsachlichen Anwen-
dung des Dokuments zu einer optimierten Betreuung aller Sterbenden beitrage (Di Leo et al.
2011). Uberdies wurde die Anwendung des LCPs als einfach und durch den verminderten Do-
kumentationsaufwand als zeitsparend eingestuft (Jack et al. 2003, Di Leo et al. 2011). Gleich-
zeitig wurden Hirden bei der Anwendung identifiziert: Trotz LCP sei es weiterhin schwierig,
das Sterben zu diagnostizieren und Missstande hinsichtlich zeitlicher, personeller wie struktu-
reller Ressourcen nach wie vor vorhanden (Di Leo et al. 2011, Clark et al. 2012). Pflegende, die
von Jack et al. (2003) zum Effekt der LCP-Implementierung auf verschiedenen nicht-palliativen
Krankenhausstationen interviewt wurden, erwdhnten eine anfangliche Ablehnung von Pfle-
genden und Arzt*innen gegeniiber dem Dokument. Ein Teilnehmer hatte Bedenken, sich in
Fallen, in denen sich der Patient*innenzustand verbessere und die LCP-Betreuung beendet
werde, juristisch der Vernachladssigung schuldig zu machen. In der daraus folgenden Gruppen-
diskussion wurde diese Sorge jedoch ausgeraumt (vgl. ebd., S. 380). Insgesamt fiihlen sich
Pflegende deutlich selbstbewusster und bestarkt durch den palliativmedizinischen Wissens-
zuwachs und die gemeinsame Dokumentation im LCP (ebd.).

Fiir eine gute Sterbebetreuung ist ein gemeinsames Agieren von Arzt*innen und Pflegenden
unabdingbar, tendenziell verlaufen Kommunikations- und Interaktionsstrukturen zwischen

beiden Professionen jedoch parallel statt tangential. Clark et al. (2012) und Di Leo et al. (2011)
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erlauben Einblicke in die Interaktion zwischen beiden Berufsgruppen. Bei Clark et al. (2012)
wird die Bedeutung von Teamwork unterstrichen. Fehlendes Vertrauen zwischen den Berufs-
gruppen jedoch wirke sich negativ auf die Betreuungssituation aus (Di Leo et al. 2011). Nach
LCP-Implementierung berichten Arzt*innen iiber gesteigerte Wertschatzung gegeniiber Pfle-
genden, deren Erfahrung und Arbeit und begriiBen es, wenn Pflegende ihre Sicht in die Pla-
nung des Behandlungsverlaufs einbringen (ebd.). Explizit auf arztliche Erfahrungen blicken
Twigger und Yardley (2017). Die Autorinnen befragten 18 Arzt*innen einer britischen Akutsta-
tion, auf der der LCP seit 10 Jahren angewandt wurde. Die Befragten beschreiben mehr Si-
cherheit bzgl. Schmerzmanagement, dem Absetzen unnotiger MaBnahmen und einen Zu-
wachs an palliativmedizinischen Fertigkeiten und Wissen. Dennoch bestehen auch Angste: So
verbinden manche den LCP-Beginn mit der Sorge, Patient*innen zum Sterben zu ,verpflich-
ten” (vgl. ebd., S. 837). AuRerdem fiirchten sie, den Zustand des*der Patient*in falsch einzu-
schitzen und ihm*ihr zu schaden. Dies erklidre, warum Arzt*innen zdgerten, Entscheidungen
Uber den Therapieverlauf am Lebensende zu treffen. Aggraviert wird dieser Umstand beson-
ders dann, wenn Arzt*innen einen Mangel an palliativmedizinischen Kenntnissen oder Riick-
halt empfinden. Vorbilder wie z. B. Oberarzt*innen, die die Anwendung des LCPs fordern und

von denen junge Arzt*innen lernen kénnen, seien daher von groRer Bedeutung.

3.5.2.3 Erfahrungen mit dem Liverpool Care Pathway im deutschsprachigen Raum

Die DACH-Gruppe!* koordiniert die Aktivitdten zur LCP-Implementierung im deutschsprachi-
gen Raum. Das erste Pilotprojekt hierzu flhrte eine Gruppe um Prof. Steffen Eychmdiller am
Kantonsspital St. Gallen (KSSG) im Jahr 2006 durch. Dort sollte die Einfiihrung eines klinikwei-
ten Handlungsinstruments die Betreuungsqualitat Sterbender sicherstellen. Auf Grund der Er-
fahrungen aus England fiel die Wahl auf den LCP (Grossenbacher-Gschwend und Eychmiiller
2007). Vor Projektbeginn wurde er am KSSG nach EORTC*>-Kriterien ins Deutsche Ubersetzt
(Grossenbacher-Gschwend und Eychmdiiller 2007, Simon et al. 2009, Koller et al. 2007). Einer
Schulungsphase der multiprofessionellen Teams schloss sich eine flinfmonatige Pilotphase auf
flinf Stationen (internistisch, nephrologisch, chirurgisch, geriatrisch, onkologische Palliativme-

dizin) an. Zur Entscheidungsfindung (iber den LCP-Behandlungsbeginn wurde ein sog. ,,Runder

14 Darunter versteht man eine Kollaborationsgruppe aus Vertreter der nationalen LCP-Arbeitsgemeinschaften
aus Deutschland (D), Osterreich (A) und der Schweiz (CH) mit den Referenzzentren KéIn und St. Gallen.
15 European Organisation for Research and Treatment of Cancer
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Tisch” etablierte, der der gemeinsamen Einschatzung zwischen Behandlungsteam, Patient*in
und Angehorigen bei Unklarheiten Uber die Krankheitssituation bei Schwerkranken diente
(vgl. Grossenbacher-Gschwend und Eychmiiller 2007, S. 344). Zur Projektevaluation analysier-
ten die Forscher*innen die Akten aller 16 gemal LCP-behandelter Patient*innen und befrag-
ten Arzt*innen sowie Pflegende mittels zweier Fragebdgen. Ein Fragebogen erfasste qualita-
tives Feedback zu Struktur und Organisation. Der zweite wurde als Pra- und Postinterventi-
onsfragebogen (s. Kap. 4.3.4) entsprechend der Zielsetzungen des LCPs entwickelt (vgl. ebd.,
S. 345). Die Auswertung der Interventionsfragebogen zeigte fiir alle Ziele eine Verbesserung
nach Implementierung. Die Aktenanalyse legte — verglichen zur Ausgangssituation — dar, dass
die LCP-Ziele zur Sterbebegleitung deutlich haufiger erreicht wurden, dies betraf vor allem die
Anordnung von Bedarfsmedikation. In den qualitativen Feedbackbégen nannten Behandelnde
den LCP ,pragmatisch und sicherheitsspendend” (ebd., S. 347) und unterstrichen die Entwick-
lung einer , direkten und partnerschaftlichen Kooperation zwischen Pflegenden und Arzten“
(ebd., S. 347). Als Hiirden wurden weiterhin das Erkennen der Sterbephase und die Kommu-
nikation dartber identifiziert. Insgesamt beschrieben die Autor*innen den LCP als ,,sinnvolles
und praxisnahes Konzept” (ebd., S. 348). Eychmiiller bewertete den Schulungsaufwand an an-
derer Stelle als ,enorm”, hob jedoch den Gewinn an Betreuungsqualitdt hervor (vgl. Eychmiil-
ler 2013, S. 189).

Hierzulande wurde der LCP erstmals im Mai 2007 auf der Palliativstation des Ev. Krankenhau-
ses Oldenburg eingefiihrt und das Projekt wissenschaftlich begleitet (Simon et al. 2009). Von
allen im 5-monatigen Pilotierungszeitraum verstorbenen Patient*innen wurden 67 %
(n=24/36) gem3R LCP betreut. AbschlieBend wurden beteiligte Arzt*innen und Pfle-
gende (N = 10) in einem Fokusgruppen-Interview zu ihren Erfahrungen befragt. Daraus gingen
mehrere Aspekte hervor: Der LCP bewirke Sicherheit und die Gewissheit, ,,an alles gedacht”
zu haben sowie verbesserte Kommunikation. GroRes Potential wurde fiir Stationsteams, die
Sterbende nicht routinemaRig betreuen, gesehen. Fiir junge Arzt*innen sei er eine Hilfestel-
lung. Kritisch betrachtet wurde zu Beginn der groRere Zeitaufwand. Auch gab es Bedenken,
dass die schematische Dokumentstruktur zu einem ,Abhaken’ der Sterbebetreuung fiihre (vgl.
ebd., S. 1401).

Zusatzlich sollten Mitarbeiter*innen eine Gesamtbewertung des LCPs mittels elfstufiger Skala
(0 = Gberhaupt nicht hilfreich, 10 = sehr hilfreich) abgeben. Dabei wurde das Dokument mit

insgesamt 8,2 als hilfreich  eingeschatzt. Die abschlieBend formulierten
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Veranderungsvorschlage (z. B. zur individuellen Verlaufsdokumentation) wurden in die deut-
sche LCP-Fassung inkludiert (Simon et al. 2009). Bis 2014 folgten Oldenburgs Beispiel 34 wei-
tere fir den LCP registrierte Standorte in Deutschland (Montag et al. 2014). Derzeit existieren

keine Zahlen, da die LCP/HES-Anwendung in Deutschland nicht mehr zentral erfasst wird.

3.5.2.4 Kritik am Liverpool Care Pathway und Aussetzen des Behandlungspfads

Ab 2005 wurde der LCP in GroRRbritannien zunehmend kritisch betrachtet (Seymour und Clark
2018). Obwohl eine Reihe von Studien auf den Nutzen des LCPs hindeuteten, war dies nach
wissenschaftlichen MaRstaben nicht einwandfrei belegbar. Kritik kam zuerst aus dem akade-
mischen Bereich. Der englische Hospizarzt Sanjay Shah bemangelte den LCP als erster offent-
lich und kritisierte, dass dieser auf Grund fehlender RCT-Studien keinen , Goldstandard” dar-
stelle (Shah 2005, Seymour und Clark 2018). Weitere Arzt*innen, Pflegende, Angehdrige so-
wie Nutzer*innen sozialer Medien (Facebook, Twitter) duRerten zunehmend Bedenken Gber
die Umsetzung des LCPs (Seymour und Clark 2018). Seymour und Clark (2018) analysierten in
einem Zeitschriftenaufsatz kritisch , rise, demise and legacy” (dt.: Aufstieg, Untergang und Ver-
machtnis) des LCPs in England. Als die Hauptbedenken in der Bevélkerung beschrieben sie die
Annahme, dass Sedierungspraktiken ursachlich fiir das Versterben von Patient*innen gewe-
sen seien, der LCP Patienten zum Tode verurteilte oder nach Aussage einer katholischen Zeit-
schrift eine Form der institutionalisierten Sterbehilfe darstelle (vgl. ebd., S. 9). Die Meinung
von Angehorigen war zweigeteilt, wahrend einige den LCP als Schlisselfaktor schlechter Be-
treuung beschuldigten, berichteten andere von positiven Erfahrungen (vgl. ebd., S. 8). Ebenso
hoben Stimmen aus dem Gesundheitswesen den Beitrag des LCPs zu einem wiirdevollen Ster-
ben hervor (vgl. ebd., S. 9). Britische Medien beteiligten sich ebenfalls an der Debatte und
betitelten den LCP als ,euthanasia tool” (Duffy et al. 2011, S. 344) oder ,Liverpool Killing Path-
way” (Phillips 2012, vorletzter Absatz). Etwa zur gleichen Zeit erschien ein Report der briti-
schen Patients Association (2009), nach dem schatzungsweise bis zu 1 Mio. Menschen in Kran-
kenhausern des NHS mangelhafte Versorgung erfahren hatten. Obwohl darin allgemein Miss-
stande in der Versorgung alterer Patient*innen mit teilweise tragischen Folgen dargestellt und
der LCP nicht namentlich erwdhnte wurde, trug dies zur 6ffentlichen Debatte um die Betreu-
ung gemal LCP bei. Als Reaktion auf die umfassende Kritik veranlasste die englische Regierung
eine unabhangige Untersuchung unter der Leitung von Baroness Julia Neuberger. Das Unter-

suchungsgremium bestand aus 10 Mitgliedern verschiedener Professionen und bezog
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610 schriftliche Stellungnahmen von medizinischen wie nicht-medizinischen Personen und In-
stitutionen ein, wobei die meisten Stellungnahmen die LCP-Anwendung im Krankenhaus be-
trafen. Die Ergebnisse wurden unter dem Titel ,More Care, Less Pathway” im sog. Neuber-
gerreport veroffentlicht (Neuberger et al. 2013). Insgesamt wurde der LCP als Instrument be-
wertet, das — in den richtigen Handen — eine gute und wiirdevolle Sterbebetreuung gewahr-
leisten konne (vgl. ebd. S. 47). Dennoch legte der Report auch schwerwiegende Mangel offen.
Der haufigste Kritikpunkt betraf ,Kiinstliche Hydratation und Erndhrung’. Es habe Falle gege-
ben, in denen Sterbenden orale und kiinstliche Nahrungs- und Flissigkeitsaufnahme verwei-
gert worden sei. Auch die unnotige oder GbermaRige Verabreichung von Schmerz- oder Beru-
higungsmedikamenten kam oft zur Sprache. Damit verbunden war die Sorge, dass Medika-
mente statt die zugrundeliegende Erkrankung Ursache des Versterbens gewesen seien. Ange-
horige bemadngelten die Kommunikation und das Fehlen von Wertschatzung, Einbezug, Res-
pekt und Aufklarung; einige erfuhren erst nach dem Tod, dass ihr*e Nahestehende*r gemal
LCP behandelt worden war. Ebenso wurde pflegerische Vernachldssigung thematisiert. Man-
chen Angehoérigen wurde die Pflege vollkommen selbst (iberlassen. Der LCP wurde lediglich
als ,tick box exercise” (vgl. ebd. S. 3) genutzt, bei dem das Ausfiillen des Dokuments vorrangig
vor der Patient*innenfirsorge sei. Gleichzeitig bedirfe der tendenziell onkologisch ausgerich-
tete LCP einer grofReren Flexibilitat und Individualitat gegeniber unterschiedlichen Patient*in-
nengruppen. Ethische Bedenken bereiteten die Vermutungen, der LCP werde angewandt, um
das Sterben bei Ressourcenknappheit im Krankenhaus bewusst zu beschleunigen oder aus fi-
nanziellen Griinden, da jede Anwendung vergiitet wurde. Aus den Kritikpunkten formulierte
der Neubergerreport 44 Empfehlungen zur Verbesserung der Sterbebetreuung und appel-
lierte abschlieRend, dass die Anwendung des LCPs innerhalb der nédchsten 6 — 12 Monaten
durch einen End-of-Life Care-Plan fiir jeden Patienten ersetzt wird, den erkrankungsspezifische

good practice Leitlinien untermauern (Ubersetzung der Verfasserin) (vgl. ebd., S. 47).

3.5.3 Die Entstehung der Handlungsempfehlung Sterbephase

In deutschsprachigen Raum entstand zunachst das Nachfolgedokument Best Care for the
Dying Patient (BCD), basierend auf der 12. LCP-Version (Koordinationszentren Koln und St.
Gallen 2014). Auf einem Treffen im Januar 2015 in Mainz besprach die DACH-Gruppe die

16 Die vormals online abrufbare Broschiire zum BCD ist derzeit nicht mehr verfiigbar. Eine Kopie des Dokuments
liegt der Doktorandin jedoch vor und kann bei Rickfrage nachgereicht werden. Eine aktuelle Version der
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Bedeutung des Neubergerreports fiir die weitere Anwendung in Deutschland, Osterreich und
der Schweiz. Wahrend dieses Treffens wurde der BCD weiter liberarbeitet und dabei auch die
Forderung nach einer Umbenennung umgesetzt (U. Reinholz, persoénliche Mitteilung). Fur den
deutschsprachigen Raum wadhlte man die Bezeichnung Handlungsempfehlung Sterbe-
phase (HES) (Reinholz 2019). Der Titel Handlungsempfehlung soll verdeutlichen, dass es sich
zwar um einen systematischen Leitfaden, aber nicht um eine statische Checkliste handelt. Die
in der HES definierten Ziele sind immer vor dem Hintergrund einer patienten-individuellen
Versorgung zu verfolgen. Auch vermittelt der Titel nicht langer den Eindruck des Liverpool
Care Pathways, der wie vorausgehend beschrieben mitunter als vorbestimmter Pfad hin zum
Sterben wahrgenommen wurde. Die HES fiihrt den mehrdimensionalen Betreuungscharakter
des LCPs fort und deckt in ihren Behandlungszielen das Total Pain-Modell sowie klinische, the-

rapeutische und organisatorische Aspekte ab.

3.5.4 Erfahrungen mit der Handlungsempfehlung Sterbephase in Mainz

Das HES-Dokument wurde 2015 erstmals an der interdisziplindaren Abteilung fir Palliativme-
dizin der UMM eingefiihrt. Der Implementierungsprozess wurde wissenschaftlich begleitet.
Identisch zu der vorliegenden Studie erfolgte auf der Palliativstation ein Pra-Post-Vergleich.
Erstens Uberpriften Studienmitarbeitende je 20 Patientenakten Verstorbener vor und nach
HES-Implementierung mittels retrospektiver Aktenanalyse dahingehend, ob die international
bewadhrten 10 Kernkriterien der Betreuung Sterbender (vgl. Kap. 3.3) erfillt wurden. Zweitens
wurden Pflegefachkrdfte anhand eines Fragebogens sowie semistrukturierter Gruppeninter-
views befragt (Reinholz et al. 2016a).

Im Implementierungszeitraum zwischen Juni 2015 und Mai 2016 verstarben 150 Patient*in-
nen, davon 97 Patient*innen mit (65 %) und weitere 53 Patient*innen ohne Behandlung ge-
mafk HES (35 %) (Reinholz et al. 2016b). Die Ergebnisse der schriftlichen Befragung zeigten,
dass Pflegende nach Implementierung globale Verbesserungen von Betreuungsabldaufen wie
z. B. das Absetzen unnétiger Mallnahmen wahrnahmen. Auch laut den Gruppeninterviews
habe die HES einen lberwiegend positiven Effekt auf die Sterbebetreuung, u. a. in den Doma-
nen Kommunikation, Offenheit im Umgang mit Patient*innen und Angehorigen sowie Zusam-

menarbeit im multiprofessionellen Team. Unter den 12 befragten Pflegenden der

Broschiire zur HES ist einsehbar unter https://www.kssg.ch/system/files/media_document/2020-07/Bro-
schuere_Palliative_Betreuung_am_Lebensende_0.pdf (Stand 18.04.2021).
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Palliativstation bestand Einigkeit, dass alle das Dokument weiterhin benutzen wollten
(Reinholz et al. 2016a).

Insgesamt lassen die Ergebnisse des HES-Implementierungsprozesses auf der Palliativstation
darauf schlieRen, dass die HES dort seit Implementierung mit gutem Erfolg verwendet wird

und die Betreuung Sterbender sowie die interprofessionelle Zusammenarbeit verbessert.
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4 MATERIAL UND METHODEN

4.1 ZIELE DIESER BEGLEITSTUDIE ZUR IMPLEMENTIERUNG DER HES
Das primare Ziel dieser Studie ist die Prifung der Machbarkeit der Einfihrung eines struktu-
rierten Handlungsleitfadens, der sog. Handlungsempfehlung Sterbephase, zur Betreuung ster-
bender Patient*innen auf vier internistischen Akutstationen der Universitatsmedizin Mainz.
Dies soll anhand folgender Forschungsfragen geschehen:
1.1) Wie viele der im Studienzeitraum auf den vier Stationen insgesamt verstorbenen Pati-
ent*innen wurden gemaR der HES behandelt?

1.2) Welche Griinde sprachen gegen eine Betreuung im Behandlungspfad?

Ferner wurden als sekundare Studienziele definiert:

2.1) Die Erfassung der Dokumentationsqualitat sowie des Erreichens der HES-Behandlungs-
ziele mittels Aktenstudium verstorbener Patient*innen als Pra-Post-Vergleich
o Mittels Base und Post Review
2.2) Erfassung der Betreuungssituation Sterbender und Angehoriger im Pra-Post-Vergleich
und die Ermittlung von Veranderungen in der Betreuung
o Mittels schriftlicher Mitarbeiterbefragung!’ und Gruppeninterviews
2.3) Die Erfassung der Zufriedenheit von Pflegekraften mit dem Behandlungspfad

o Mittels schriftlicher Mitarbeiterbefragung und Gruppeninterviews

4.2 BESCHREIBUNG DER VERWENDETEN MESSINSTRUMENTE

Empirische Forschung hat das Ziel, neue Erkenntnisse zu generieren, vorhandenes Wissen zu
Uberprifen und zu erweitern. Dieser angestrebte Erkenntnisgewinn kann auf unterschiedliche
Weise geschehen. Bei der Datenerhebung unterscheidet man grundlegend zwischen quanti-
tativen und qualitativen Methoden und Messinstrumenten. Bei dieser klinisch-empirischen
Studie handelt es sich um einen Pra-Post-Vergleich zur Betreuungssituation Sterbender und
deren Angehdrigen vor und nach HES-Implementierung anhand von Patientenaktenanalysen

und der Befragung pflegender Mitarbeiter*innen. Zur umfassenden Beantwortung der

17 Da dieses Studiendokument wihrend des Studienverlaufs unter diesem feststehenden Titel verwendet wurde,
erfolgt bei diesem Dokumententitel als Aunahmefall im Folgenden keine Genderanpassung.
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Forschungsfragen wurde ein Mixed Methods-Ansatz gewdhlt. Darunter versteht man , die
Kombination qualitativer und quantitativer Forschungsmethoden in einem Untersuchungsde-
sign“ (Kelle 2014, S. 153). In dieser Studie wurden sich wechselseitig ergdnzende quantitative
und qualitative Daten erhoben. Die folgenden Kapitel stellen die verwendeten quantitativen

(Kap. 4.3) wie qualitativen (Kap. 4.4) Methodiken vor. Abb. 1 illustriert alle Messinstrumente

sowie die damit erhobenen Daten.
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4.3 QUANTITATIVE METHODEN

Laut Raithel dient quantitative Forschung dazu, komplexe Informationen aus dem jeweiligen
beforschten Gebiet in Form von numerischen, also zahlbaren und intersubjektiv nachvollzieh-
baren, Informationen abzubilden und mit Hilfe geeigneter statistischer Auswertungsverfahren
weiter zu erschliefen (vgl. Raithel 2008, S. 7-8). Der folgende Abschnitt beschreibt alle ver-
wendeten quantitativen Messinstrumente. Auf die Datenerhebung zu den zwei untersuchten

Stichproben ,verstorbene Patient*innen’ und ,Pflegende’ wird getrennt eingegangen.

4.3.1 Das Dokument ,Handlungsempfehlung Sterbephase”

Die Handlungsempfehlung Sterbephase ist die Weiterentwicklung des Liverpool Care
Pathways (vgl. Kap. 3.5.2) und ein Instrument zur strukturierten Betreuung Sterbender und
Angehoriger durch multiprofessionelle Teams. Das HES-Dokument hat folgende Ziele (vgl.

Koordinationszentren Koln und St. Gallen 2014, S. 2):

=  Forderung der Kommunikation im multiprofessionellen Team
= Strukturierung des Behandlungskonzepts

= Leidenslinderung und Symptomkontrolle

=  Beachtung und Umsetzung des Patient*innenwillens

= Beriicksichtigung der Wiinsche von Angehdrigen

Der Leitgedanke des Dokumentes lasst sich so formulieren: Alle Entscheidungen zur Betreu-
ung Sterbender sollten unter der Maxime getroffen werden, das medizinisch Machbare ge-
genliber dem zu diesem (Lebens-)Zeitpunkt fiir den*die Patient*in noch Sinnvollen abzuwa-
gen. Die HES gibt keine standardisierte Behandlung vor, sondern soll Behandlungsteams bei
einer strukturierten und patient*innenindividuellen Betreuung unterstiitzten. Dies ermoglicht
u. a. die Angabe sog. Varianten: Durch diese kdnnen die meisten Betreuungsschritte im Doku-
ment weiter ausgefiihrt, angepasst und definiert werden.

Wird ein*e Patient*in gemall der Handlungsempfehlung behandelt, ersetzt das Dokument
den normalen Pflegebericht. Die Pilotstationen der vorliegenden Studie verwendeten die HES-

Version ,Marz 2016 (s. Anhang A.2.1). Diese ist in drei Abschnitten gegliedert:

= Abschnitt 1: Ersteinschatzung
= Abschnitt 2: Verlaufseinschatzung

= Abschnitt 3: Betreuung nach dem Tod
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Zusatzlich enthalt jedes Dokument Therapieempfehlungen zur medikamentdsen Symptom-
kontrolle in der Sterbephase (s. Kap. 4.3.1.5). Die folgenden Unterkapitel erlautern die Ab-
schnitte des HES-Dokuments genauer. Fur Kap. 4.3.1.2 — 4.3.1.4 geschieht dies angelehnt an
die Beschreibung der 12. LCP-Version von Ellershaw und Murphy (vgl. 2011, S. 15-31).

4.3.1.1 Vorgehen beim Diagnostizieren des Sterbens vor HES-Behandlungsbeginn

Das Erkennen der Sterbephase ist eine wesentliche Herausforderung fiir Behandelnde (vgl.
Kap. 3.3.1). Anders als fir viele Krankheitsphasen existiert kein klinisches Zeichen, das ihren
Beginn eindeutig markiert. Umso wichtiger ist der Austausch zwischen Pflegenden und
Arzt*innen Uber ihre Einschitzung. Dies soll auch vor Beginn der HES geschehen. Auf Seite 2
des Dokuments finden sich Leitfragen zum ,, Vorgehen beim Diagnostizieren des Sterbens durch
das interprofessionelle Team* (vgl. Abb. 2), welche Behandlungsteams beim gemeinsamen Er-

kennen der Sterbephase unterstiitzen sollen.

Vorgehen beim Diagnostizieren des Sterbens durch das interprofessionelle Team

Waren Sie iiberrascht, wenn der Patient in der nachsten Woche sterben wiirde?

|

Leitfragen fiir eine Einschatzung im interprofessionellen Team
¢ Liegt dem Zustand des Patienten méglicherweise eine potenziell reversible Ursache zugrunde,|
* die kausal behandelt werden sollte? (z.B. Opicidnebenwirkungen, Nierenversagen,
Hyperkalzdmie, Infektion 0.3.)
¢ Welche konkreten Anzeichen sprechen fiir den wahrscheinlichen Todeseintritt in den nachstery,
Tagen oder Stunden? (z.B.: veranderte Atmung, verandertes Bewusstsein, sozialer Riickzug,
Haut- und Gesichtsverdnderungen, generelle Verschlechterung, verminderte orale Nahrungs-
und Flussigkeitsaufnahme)
Sind mégliche diagnestische MaRnahmen und sich daraus ergebende therapeutische
Konsequenzen indiziert, angemessen, zumutbar und dem Willen des Patienten entsprechend?
¢ Braucht es fir eine Entscheidung die Unterstlitzung Anderer? (z.B. ein Palliativteam,
Zweitmeinung, Seelsorge, Angehérige o. &.)

| |
Abbildung 2. Auszug HES-Dokument — Diagnostizieren des Sterbens (vgl. Anhang A.2.1 HES-Dokument S. 2).

Erfassung

Angelehnt an die Surprise Question (s. Kap. 3.3.1) beginnt dieser Abschnitt mit der Uberlegung
»,Wiren Sie (iberrascht, wenn der Patient in der néichsten Woche sterben wiirde?“ (vgl. HES-
Dokument, Version Marz 2016, S. 2) und konkretisiert die Einschatzung anhand weiterer Leit-
fragen. Das Behandlungsteam soll insbesondere potentiell reversible Ursachen fiir den aktu-
ellen Zustand bedenken und die aktuellen MaBnahmen dahingehend tberpriifen, ob sie zum
jetzigen Zeitpunkt fiur den*die Patient*in noch zumutbar bzw. sinnvoll sind oder abgesetzt
werden kdnnen. Schatzt das Team den*die Patient*in als sterbend ein, kann die Betreuung

gemall HES begonnen werden. Das Behandlungsteam sollte den Patient*innenzustand alle
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drei Tage neu beurteilen und dies im Dokument vermerken. Falls der*die Patient*in nicht
mehr als sterbend betrachtet wird, wird die Behandlung gemal} HES beendet und der weitere

Therapieverlauf reevaluiert.

4.3.1.2 HES Abschnitt 1
Abschnitt 1 [asst sich weiter in zwei Bereiche unterteilen: (1) Die Ersteinschdtzung des Patien-

ten und Betreuungsplanung sowie (2) die Durchfiihrung der Behandlung und Betreuung.

(1) Die Ersteinschdtzung des Patienten bzw. der Patientin und Betreuungsplanung:

Der Behandlungspfad beginnt mit der Ersteinschatzung des*der Patient*in durch das Behand-
lungsteam. Fiir alle Teammitglieder einsehbar werden wesentliche Patient*inneninformatio-

nen (Diagnose, Nationalitdt, Geschlecht) sowie aktuelle Probleme und Symptome erfasst.

| Abschnitt 1: Erstejnschétzung (gemeinsam von Arzt und Pflegefachkraft durchgefiihrt)

Auftreten sonstiger Symptome (z.B. Odeme, Juckreiz, Mundtrockenheit 0.4.):

DIAGN O SE: ..o e e
c
g HAUPTPROBLEME:. ... .. e e et e e
S
'ﬁ Ethnische Zugehdrigkeit/Nationalitat: ..............cccooiiiiiii weiblich O mannlich O
§ Symptome des Patienten zum Zeitpunkt der Ersteinschatzung:
E Schmerzen Ja O Nein O kann schlucken JaONein O Verwirrt (delirant) [ Ja O Nein O
5 -
3 | Unruhe JaONeinD | Kontinenz (Blase) | Ja DO NeinO | Zufreffendes bitte
© unten ankreuzen:
@ Ubelkeit JaONein O Katheter JaONein O bei Bewusstsein a
o5 Erbrechen Ja O Nein O Kontinenz (Stuhl) Ja O Nein O bewusstseinsverdandert a
% Dyspnoe Ja ONein O Obstipation Ja O Nein O komatés a
g ,Sterberasseln” Ja O Nein O
[~}
2
Q

Abbildung 3.Auszug HES-Dokument Abschnitt 1 — Ersteinschatzung (vgl. Anhang A.2.1 HES-Dokument S. 4).

Die Ziele 1.1 — 3.2 (vgl. Tabelle 1) protokollieren die Kommunikationsfahigkeit des*der Pati-

ent*in und der Angehdrigen sowie deren Informationsstand bzgl. der Krankheitssituation.

Tabelle 1. Abschnitt 1 der Handlungsempfehlung Sterbephase: Ziele 1.1 — 3.2 (vgl. Anhang A.2.1, HES-Dokument
S.4-6)
Abschnitt Kommunikation und Erlauterung des Betreuungsplans

Ziel 1.1 Der Patient kann sich ohne Einschréankung mitteilen.
Ziel 1.2 Angehorige kdnnen sich ohne Einschrankung mitteilen.
Ziel 1.3 Der Patient weiR, dass er im Sterben liegt.

Ziel 1.3a Der aktuelle Betreuungsplan ist dem Patienten erklart.

Ziel 1.4 Angehdrige wissen, dass der Patient im Sterben liegt.

Ziel 1.4a Der aktuelle Betreuungsplan ist dem Angehdorigen erklart.

Ziel 1.4b  Die Broschire “Palliative Betreuung am Lebensende” ist den Angehdrigen ausgehandigt.
Ziel 1.5 Dem Betreuungsteam liegen aktualisierte Kontaktinformationen der Angehdrigen vor.
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Tabelle 1 (Fortsetzung). Abschnitt 1 der Handlungsempfehlung Sterbephase: Ziele 1.1 — 3.2 (vgl. Anhang A.2.1,
HES-Dokument S. 4 - 6).
Abschnitt Besuchereinrichtungen

Ziel 2 Angehorige sind Uber die verfigbaren Besuchereinrichtungen aufgeklart.
Abschnitt Spirituelle Aspekte

Dem Patienten wurde Gelegenheit gegeben mitzuteilen, was ihm zu diesem Zeitpunkt wichtig ist, z. B.

Ziel 3.1 .

seine Wiinsche, Geflihle, sein Glauben, seine Uberzeugungen, Wertvorstellungen.

Den Angehorigen wurde die Gelegenheit gegeben, darliber zu sprechen, was ihnen zu diesem Zeit-
Ziel 3.2 punkt wichtig ist, z. B. (iber ihre Wiinsche, Gefiihle, ihren Glauben, ihre Uberzeugungen, Wertvorstel-

lungen.

(2) Die Durchfiihrung der Behandlung und Betreuung
Dieser Bereich dokumentiert anhand der Ziele 4.1 —9 (vgl. Tabelle 2) alle Informationen zu

therapeutischen MalBnahmen und Interventionen an der*dem Patient*in.

Tabelle 2. Abschnitt 2 der Handlungsempfehlung Sterbephase: Ziele 4.1 — 9(vgl. Anhang A.2.1, HES-Dokument
S.6-8)
Abschnitt Medikation

Ziel 4.1 Dem Patienten sind fir die folgenden 6 Symptome Bedarfsmedikamente verordnet.
Ziel 4.2 Das Material um eine Subcutaninfusion zu beginnen, steht bereit.

Abschnitt Aktuelle Intervention

Ziel 5.1 Der Bedarf des Patienten an aktuellen Interventionen ist durch das interprofessionelle Team gepruft.
Ziel 5.2 Eine DNR/DNI*® Anordnung liegt vor?
Ziel 5.3 Implantierbarer Kardioverter-Defibrillator (ICD) wird deaktiviert.

Abschnitt Erndhrung, Hydratation und Hautpflege

Ziel 6 Der Bedarf an kiinstlicher Ernahrung ist durch das interdisziplindre Team gepriift.
Ziel 7 Der Bedarf an kiinstlicher Hydratation ist durch das interdisziplindre Team gepriift.
Ziel 8 Der Hautzustand des Patienten ist beurteilt.

Abschnitt Informationsweitergabe

Das Primarversorgungsteam (z. B. Hausarzt, ambulanter Hospizdienst) ist informiert, dass der Patient

Ziel 9 . .
im Sterben liegt.

Dabei liegen der Fokus auf der vorausschauenden Anordnung von Bedarfsmedikation (vgl.

Abb. 4) sowie dem Absetzen nicht mehr benétigter MalRnahmen.

8Do Not Resuscitate/Do Not Intubate.

Erlduterung in Anlehnung von Schmidt et al. (2014) zum DNR-Formular der Universitatsmedizin Mainz: Obwohl
eine Reanimation im Allgemeinen zu den gesetzlichen Rettungspflichten gehort, gibt es Situationen, in denen
Wiederbelebungsmafnahmen nicht angemessen sind (Aussichtslosigkeit einer Reanimation, Widerspruch des
Patient dagegen). Bei schwer- oder terminal erkrankten Patient*innen ist eine friihzeitige Festlegung des Be-
handlungswunsches in Absprache mit dem*der Patient*in oder dessen*deren Betreuer*in sowie dem Behand-
lungsteam anzustreben. Diese Entscheidung wird in Form des DNR/DNI-Formulars vermerkt und ist fiir alle Be-
handelnde bindend.
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Ziel 4.1: Dem Patienten sind fiir die folgenden 6 Symptome, Bedarfsmedikamente verordnet.
erreicht 0  Variante O

Schmerzen O
Unruhe O weitere belastende Symptome
Bronchialsekretion O O
Ubelkeit/Erbrechen mi m|
DySpnoe D .......................................... D
Die aktuelle Medikation ist gepriift und unnédtige Medikamente sind abgesetzt. JaO Variante O

Ziel 4.2: Das Material, um eine Subcutaninfusion zu beginnen, steht bereit.
erreicht O Variante O bereits begonnen O nicht bendtigt O

Abbildung 4. Auszug HES-Dokument Abschnitt 2 — Anordnung von Bedarfsmedikation (vgl. Anhang A.2.1 HES-Doku-
ment S. 6).

4.3.1.3 HES Abschnitt 2: Verlaufseinschétzung

In das HES-Dokument ist eine Verlaufseinschatzung integriert, welche die normale Pflegedo-
kumentation in der Patientenkurve ersetzt. Sie verkorpert den zentralen Dokumentationsan-
teil der HES und ermdglicht dem Behandlungsteam einen schnellen, fokussierten Uberblick
Uber die Erkrankungssituation. Dazu werden alle vier Stunden folgende vordefinierte Aspekte

der Sterbephase durch die betreuende Pflegekraft eingeschatzt (vgl. Abb. 5):

* Symptomlast (Schmerz, Unruhe, Trachealsekretion, Ubelkeit, Erbrechen, Dyspnoe)
= Klinische Angaben (Miktion, Stuhlgang, weitere akute Symptome, Medikation, Hydra-
tation, Mundpflege, Haut, Korperpflege)

= Psychosoziale Angaben (Umgebung, Psyche, Angehorige)

Jeder Punkt ist vorformuliert (vgl. Abb. 5 wie a: Schmerz ,Der Patient ist schmerzfrei”) und
enthalt Handlungshinweise (z. B. ,Schmerz-Assessment wenn maéglich; nonverbale Hinweise
beachten; Lagednderung erwdgen” (HES-Dokument, Version Méarz 2016, S. 10). Die Dokumen-
tation geschieht anhand definierter Codes: E = Ziel Erreicht; V = Variante (Abweichungen vom
Ziel); X = nicht einschéatzbar. Der vorstrukturierten Verlaufseinschatzung folgt ein Teil zur
freien Pflegedokumentation und Erlauterungen bei Auswahl der Variante. Das HES-Dokument
kann um beliebig viele Dokumentationsbdgen erganzt werden, solange das Behandlungsteam

den*die Patient*in weiterhin als sterbend einschéatzt.
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Abschnitt 2: Verlaufseinschatzung Datum: Tag ......

Erneute Einschatzung durchfithren am.............c.....l (5. S. 3)

Codierung: E = Ziel Erreicht, V = Variante (Abweichungen vom Ziel) bei der Verlaufsbeschreibung S. 12 erlautern.
X = nicht einschéatzbar

Im h&uslichen Bereich werden die Symptome bei jedem Hausbesuch eingeschatzt.

Unter den Zielen sind mégliche Interventionen aufgefuhrt, welche helfen, das Ziel zu erreichen.

Symptom Ziel 04:00 | 08:00 | 12:00 | 16:00 | 20:00 | 24:00

Schmerz a: Der Patient ist schmerzfrei.
a) + Schmerz-Assessment, wenn méglich
L]

nonverbale Hinweise beachten
Lageanderung erwégen

Abbildung 5. Auszug HES-Dokument Abschnitt 2 — Verlaufseinschétzung und Pflegebericht (vgl. Anhang A.2.1 HES-
Dokument S. 10).

4.3.1.4 HES Abschnitt 3: Betreuung nach dem Tod

Dieser Teil wird durch das Betreuungsteam nach Versterben des*der Patient*in ausgefullt und
beinhaltet die Ziele 10 — 12.2 (Abbildung 6) mit Aspekten zur wiirdevollen Versorgung des*der
Verstorbenen, Informationsweitergabe an Hinterbliebene sowie an zustandige Einrichtungen
und Vorbehandelnde. Arzt oder Arztin sowie Pflegekraft bestitigen durch ihre Unterschrift,

die aufgefilihrten Schritte zur Betreuung nach dem Tod durchgefiihrt zu haben.

Wird bei einem der Ziele das Kastchen ,Variante* angekreuzt, soll dies auf dem Variantenbogen (S. 14) erfasst
und ggf. ndher erlautert werden.

Ziel 10: Letzte Pflegeverrichtungen sind gemidss Richtlinien & Vorschriften

) o 'u'l; , £ ausgefiihrt. erreicht 0 WVariante O
T=%3>5 °=3 Angehdrige werden auf Wunsch in die letzten Pflegevemichtungen einbezogen. Auf religidse und
?3- g § 0L o kulturelle Rituale/Beddrfnisse wird eingegangen.

o Q =1

nw T

Ziel 11: Angehorige sind liber die weiteren Schritte informiert.

g % erreicht O Variante O
g e = Informationsbroschire Gber Trauer abgeben Jad NeinO

® 2 _g (Gof. Informationsmaterial Uber Trauer bei Kindemn (z.B. nationale Krebsligen) an Familien abgeben)
E c @ Angehdrige haben einer Obduktion zustimmt? Jad NeinO noch nicht geklart O

K=l g’ Angehdrige haben Homhautspende zugestimmt? Jad NeinO noch nicht geklart O

£ < - Hornhautbank ist informiert? Jad NenO

Ziel 12.1: Primédrversorgungsteam (z.B. Hausarzt, ambulanter Hospizdienst) ist liber
Tod des Patienten informiert. erreicht O Variante O
Durchgefihrt von (Name, Funktion, Telefonnummer):

Wer wurde informiert: ( ) Hausarzt () Amb. HOSPIiZ () vevoveoveeeen .

Ziel 12.2: Der Tod des Patienten wird den jeweils zustiindigen Einrichtungen
mitgeteilt. erreicht 0 Variante O

Weitergabe von
Informationen an
zustandige
Einrichtungen

z.B. Standesamt, Zentrale Patientenaufnahme, Palliative Care-Team, andere involvierte Dienste
Eingabe in die elektronische Dokumentation

Abbildung 6. HES-Dokument Abschnitt 3 — Betreuung nach dem Versterben (vgl. Anhang A.2.1 HES-Dokument
S. 13).
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4.3.1.5 Therapieempfehlungen fiir die Sterbephase

Im Anhang des HES-Dokuments finden sich Therapieempfehlungen zur Anordnung von Be-
darfsmedikation zu den funf hdufigsten Symptomen der Sterbephase (vgl. Kap. 3.3.4) sowie
zu epileptischen Anfallen. Fiir jedes Symptom liegt ein Flussdiagramm samt Medikamenten-
und Dosierempfehlungen bei. Diese Handreichungen sind Orientierungshilfen fir Behand-
lungsteams bei der vorausschauenden Anordnung von Bedarfsmedikation und Symptomkon-
trolle. Arzt*innen kdnnen die Medikation individuell an den Bedarf des*der Patient*in anpas-
sen und im ,Verordnungsblatt fiir die Sterbephase” schriftlich festhalten. Dadurch kénnen
Pflegende sicher, schnell und zu jeder Tages- und Nachtzeit auf Beschwerden reagieren.

Die Empfehlungen wurden urspriinglich in Liverpool erstellt und fiir den deutschsprachigen
Raum in St. Gallen liberarbeitet. Fiir die Implementierung der HES in Mainz passte die Ober-
arztin der Palliativabteilung die Medikamentennamen in den medikamentdsen Therapieemp-
fehlungen an und legte die Dosierung in Absprache mit dem Leiter der Abteilung fir Palliativ-

medizin und unter Berlicksichtigung entsprechender deutscher Leitlinien fest.

4.3.1.6 Reflexion der Begleitung eines sterbenden Menschen gemdf3 HES
Auf den letzten Seiten des HES-Dokuments finden sich Fragen, die das behandelnde Team zu
Reflexionsprozessen anregen und damit eine kontinuierliche Verbesserung der Behandlungs-

ablaufe gewahrleisten sollen. Dazu gibt das Dokument folgende Denkanstél3e:

1. ,Was ist in der Begleitung des sterbenden Menschen und seinen Angehérigen beson-
ders gut gelungen und warum?
2. Was war eher schwierig und warum?
3. Welche Erkenntnisse und Konsequenzen leiten wir in folgenden Bereichen ab:
a.) Kommunikation; b.) Wissen; c.) Dokumentation; d.) Anderes
4. Welche Fragen miissen mit dem Palliative Care Team gekldrt werden?“

(HES-Dokuments Version Marz 2016, S 23 — 24. Siehe Anhang A.2.1)

4.3.1.7 Begleitende Informationsbroschiiren fiir Angehérige

Im Rahmen des HES-Implementierungsprozesses wird empfohlen, eine Broschiire fiir Ange-
horige zu gestalten, um die besondere Betreuungs- und viel mehr noch Lebenssituation vor
dem Versterben in patientenverstandlicher, empathischer Sprache zu vermitteln (Ellershaw

und Wilkinson 2011). Die zwei Informationsbroschiiren , Palliative Betreuung am Lebensende”
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und , Trauerbegleitung — Wenn ein geliebter Mensch stirbt”, die zum Betreuungskonzept der
HES gehoren, wurden vom Koordinationszentrum in St. Gallen freundlicherweise zur Verfi-
gung gestellt und gemeinsam von der Oberarztin der Abteilung fir Palliativmedizin der UMM
und einer palliativmedizinischen Pflegefachkraft an die 6rtlichen Gegebenheiten angepasst

(s. Anhang A.1.4 und A.1.5).

Die Broschiire ,,Palliative Betreuung am Lebensende“ soll Angehorigen mit Beginn der Behand-
lung gemall HES ausgehandigt werden (vgl. HES-Ziel 1.4). In der Broschiire werden Verande-
rungen am Lebensende (korperlicher Art, Bewusstsein, zwischenmenschlicher Kontakt) er-
klart, um Angste und Verunsicherungen bei Angehérigen abzubauen. Sie dient als Ergdnzung
zu einem Gesprach zwischen Behandlungsteam und Angehérigen und soll diesen die Moglich-

keit geben, zu Hause noch einmal in Ruhe nachzulesen.

Die Broschiire ,, Trauerbegleitung — Wenn ein geliebter Mensch stirbt” kann nach dem Verster-
ben an Angehdrige ausgehandigt werden (vgl. HES-Ziel 11). Sie informiert Hinterbliebene (iber
den Trauerprozess bei Kindern und Erwachsenen, hilft, die Gefiihle in dieser Lebenssituation

zu verstehen und vermittelt Kontaktadressen sowie Literaturhinweise zur Trauerbewaltigung.

4.3.2 Der Analysebogen ,,Base Review” und ,Post Review”

4.3.2.1 Hintergrund zum Base Review und Post Review

Vor Aussetzen des Liverpool Care Pathways (LCP) empfahl das Koordinationszentrum Liver-
pool gemaR Schritt 3 des 10-Schritte Implementierungsmodells (vgl. Kap. 3.5.2) (Ellershaw und
Murphy 2011) allen Institutionen, die den LCP implementierten, zur Qualitatssicherung eine
retrospektive Analyse der Patientendokumentation, den sog. Base Review (BR), durchzufiih-
ren. Der BR Uberpriifte, inwieweit verschiedene Behandlungsziele der Sterbebetreuung in Pa-
tientenakten dokumentiert wurden. Dadurch wurde zum einen die Ausgangssituation vor Ein-
fihrung des Behandlungspfades als Referenzpunkt fiir einen Pra-Post-Vergleich erfasst und
zum anderen verbesserungsbediirftige Betreuungsaspekte der Sterbebegleitung identifiziert.
Zur Auswertung des BR entwickelte das Koordinationszentrum in Liverpool ein onlinebasiertes
Reporting-Tool, tGber das Krankenhduser und Gesundheitsversorger Daten aus dem Imple-

mentierungsprozess eingeben konnten (vgl. Gambles et al. 2011, S. 162 f.).
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Im Rahmen dieser Studie zur HES-Implementierung sollte ebenfalls eine retrospektive Analyse
der Dokumentationsqualitat erfolgen, jedoch war das Online-Tool zum Studienzeitpunkt nicht
mehr verfligbar. Daher entwickelte die Oberarztin der Palliativabteilung anhand der HES-Be-
handlungsziele eine Papierversion des BRs, der die Dokumentation der HES-Behandlungsziele
durch vordefinierte Antwortmaoglichkeiten abfragt (vgl. Abbildung 7). Zusatzlich erfasst der BR
demografische und klinische Basisdaten (Name, Alter, Geschlecht, Hauptdiagnose, Stations-
aufnahme- und Sterbedatum). Der Post Review (PR) stellt ein dem BR identisches Formular
zur Auswertung der Dokumentationsqualitat der HES-Dokumente dar. Wahrend des Studien-
verlaufs erfolgten kleinere Uberarbeitungen des HES-Dokuments, an die der PR angepasst

wurde. Das BR- bzw. PR-Dokument befindet sich im Anhang (Nr. A.2.2 und A.2.3).

Kommunikation

Ziel 1.1. der Patient kann sich ohne Einschrankung mitteilen
Jao Varianteo bewusstlos o n.dlo
Variante:

Ziel 1.2: Angehorige kénnen sich ohne Einschrankung mitteilen
Jao Varianteo n.dlo
Variante:

Abbildung 7. Auszug aus dem Dokument zur Post Review Analyse (vgl. Anhang A.2.3)

4.3.2.2 Erhebung und Auswertung des Base und Post Reviews samt Variantenanalyse

Drei Studienmitarbeiter*innen erhoben die BR-Analyse im 1. Quartal 2016 anhand von je
20 Patientenakten Verstorbener pro Pilotstation. Die Erhebung des Post Reviews geschah kon-
tinuierlich wahrend des Studienzeitraums zwischen Januar 2016 und April 2018 durch die Dok-
torandin. Anders als in dem Manual Care of the Dying: A Pathway to Excellence (Ellershaw und
Wilkinson 2011) empfohlen, wurden bei der BR-Analyse jedoch nicht die Akten der letzten
20 Patient*innen, die vor Implementierung der HES erwartet verstorbenen waren, zum Ak-
tenstudium herangezogen, sondern die Akten aller 20 zuletzt verstorbenen Patient*innen —
unabhangig davon, ob der Tod erwartet oder unerwartet eingetreten war. Dies lag zum einen,
wie Gambles et al. (2011) im entsprechenden Kapitel des Manuals beschreiben, daran, dass
keine einheitliche Definition eines erwarteten Versterbens existiert. Folglich war es schwer
moglich, der reinen Aktendokumentation nachtraglich zu entnehmen, ob der Tod eines*einer

Patient*in fiir das Behandlungsteam erwartet war oder nicht. Zum anderen sollte im Rahmen
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der HES-Studie untersucht werden, welche Betreuungsbereiche vor Studienbeginn in der Pa-
tientenakte festgehalten und wie nachvollziehbar Therapieentscheidungen dokumentiert
wurden. Da die Betreuungssituation auf Akutstationen umfassend und moglichst realitdatsnah
abgebildet werden sollte, wurden auch unerwartet verstorbene Patient*innenfalle in die Aus-
wertung einbezogen. Das Koordinationszentrum St. Gallen (vgl. Koordinationszentrum St. Gal-
len 2016) empfiehlt ein dhnliches Vorgehen in seinem 10 Schritte Implementierungspro-

gramm.

Der PR erfasste die in der HES unter Variante vermerkten Freitexte ebenfalls. Im BR existierte
keine Variante im Sinne des HES-Dokuments. Aus Griinden der Vergleichbarkeit hielten
Studienmitarbeiter*innen dennoch entsprechende Notizen aus den BR-Akten fest. Die
Auswertung erfolgte, angelehnt an die inhaltlich strukturierende Inhaltsanalyse (vgl.
Kap. 4.4.5), Uber Generalisierungsschritte durch die Doktorandin. Dazu wurden alle Varianten-
Freitexte, nach den zugehorigen HES-Zielen geordnet, in eine Excel-Tabelle tGberfihrt und zu
jedem Freitext eine Kernaussage formuliert. AnschlieRend wurden alle Kernaussagen einer
Variante betrachtet, nach thematisch dhnlichen Aussagen geordnet und unter einem Oberbe-
griff (Kategorie) subsumiert. Zuletzt wurden die Freitexte den gebildeten Oberbegriffen zuge-
ordnet. Diese Oberbegriffe wurden auch zur Analyse der Varianten-aquivalenten Notizen aus

den Patientenakten des BR genutzt und, wo nétig, modifiziert.

4.3.3 Der Abschlussbogen ,,Dokumentation nach dem Versterben*

Anhand des Abschlussbogens ,,Dokumentation nach dem Versterben” (DNV) wurden im Rah-
men dieser Studie abschliefend alle Sterbefalle und alle gemaR HES behandelten Patient*in-
nen sowie die Griinde, aus denen keine Behandlung gemaR HES erfolgte, erfasst. Die DNV

erhebt folgende Daten zum*zur Patient*in und dessen*deren Krankenhausaufenthalt:

= Behandelnde Station

= Name

= Geschlecht

= Geburts-, Aufnahme- und Sterbedatum
= Nationalitat

= Hauptdiagnose
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= Aufnahmeweg (liber Notaufnahme; von zu Hause; von anderer Station)
= Information, ob der*die Patient*in gemaR HES behandelt wurde (ja, nein)
= |m Fall einer Behandlung gemaR HES: Erfassung des Behandlungszeitraums
= Andernfalls: Qualitative Erfassung von Griinden, die gegen eine Behandlung ge-
maf der HES sprachen anhand von vordefinierten Items (s. Abbildung 8) sowie

Freitextmoglichkeiten

Falls Patient nicht gemaR HES behandelt wurde, bitte weitere Begriindung:
O plotzliche AZ-Verschlechterung mit ,unerwartetem” Versterben
] erwartetes Versterben innerhalb von 24 Stunden nach Aufnahme
] Behandlungsteam hat Patient nicht als sterbend eingeschatzt
O knappe Zeitressourcen
O ,»€s schien mir unpassend”, da
] Wochenende
O primér behandelnde Arzte nicht im Dienst
o fehlende Moglichkeit den Behandlungsplan mit Angehdrigen zu
besprechen
0 andere Griinde:
] Nachtdienst
] organisatorische Schwierigkeiten
0 Unklarheiten bzgl. des Vorgehens zu Beginn der Handlungsempfehlung
o Palliativ-Team nicht greifbar gewesen zur Unterstiitzung
] sonstige Griinde:

Abbildung 8. Auszug aus der Dokumentation nach dem Versterben — Griinde fiir nicht-gemaR HES erfolgte Be-
handlung (vgl. Anhang A.2.4).

Die im Abschlussbogen vorgegebenen Antwortmoéglichkeiten beruhten dabei zum einen auf
Erfahrungen aus der vorausgegangen Implementierung der HES auf der Palliativstation der
UMM, zum anderen auf den Erfahrungen der Schweizer Kolleg*innen zur LCP-Implementie-
rung (vgl. Grossenbacher-Gschwend und Eychmdiller 2007).

Die deskriptive Auswertung der Bégen geschah mittels SPSS durch die Doktorandin. Unvoll-
standige Angaben im Abschlussbogen wurden bei der Datenauswertung soweit moglich aus

der Patientenakte oder im internen Patientenverwaltungssystem SAP recherchiert.

4.3.4 Der Fragebogen zur schriftlichen Mitarbeiterbefragung von Pflegekriften
Diese Studie untersuchte die Betreuungsqualitat vor und nach HES-Implementierung aus pfle-
gerischer Sicht. Neben Gruppeninterviews wurde hierzu der schweizerische Pra- und Post-In-

terventionsfragebogen zur anonymen, schriftlichen Mitarbeiterbefragung aus dem ersten
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LCP-Projekt am KSSG (s. Kap. 3.5.2.3) verwendet, den der Projektleiter Steffen Eychmiiller fiir
die Mainzer HES-Studie freundlicherweise zur Verfligung stellte. Dieser Fragebogen beinhaltet
16 Fragen (vgl. Tabelle 3 sowie Anhang A.2.5), die in zwei Abschnitten die subjektive Einschat-
zung Pflegender hinsichtlich (1) der Entscheidungsfindung bei Schwerkranken (ES) (5 Fragen)
und (2) der Betreuung in der Sterbephase (SP) (11 Fragen) ermitteln. Der Fragebogen zur Post-
Analyse enthalt einen 3. Abschnitt. Pflegende Mitarbeiter*innen sollen hier in Form einer Ja-
oder Nein-Antwort bewerten, (i) ob sich durch die HES die Behandlung und Betreuung von
Sterbenden und deren Angehdrigen verbessert habe und (ii) ob sie das Dokument weiter ein-
setzen wollen. Zudem erfasst er soziodemografische Daten der Befragten (Station, Funktion,
Berufsjahre, Vorhandensein einer Palliativweiterbildung). Studienmitarbeiter*innen in Mainz

passten das urspringlich schwyzerdiitsche Dokument an den deutschen Sprachraum an.

Tabelle 3. Schriftliche Mitarbeiterbefragung — Fragenauflistung (vgl. Anhang A.2.5)

Abschnitt 1 ,,Entscheidungsfindung bei Schwerkranken” (ES)
Nr. Kirzel  Frage

Mit dem Prozess der Entscheidungsfindung und der Festlegung des weiteren Vorgehens im

1 ES1 Team (Pflegekrafte, Arzte etc.) bei Schwerkranken bin ich zufrieden in ... % der Félle

Bei Schwerkranken werden Entscheidungen zum weiteren Vorgehen (Therapieziel, sinnvolle

2 ES2 MaRnahmen etc.) gemeinsam im Team getroffen in ... % der Falle

3 ES3 Diese Entscheidungen werden dokumentiert in ... % der Falle

4 ES 4 In diese Entscheidungsfindung ist i.d.R. der Patient einbezogen in ... % der Falle
5 ES5 In diese Entscheidung sind i.d.R. die Angehdrigen einbezogen in ... % der Falle

Abschnitt 2 ,,Die Sterbephase” (SP)

Nr. Kirzel  Frage
1 sp1 Mit dem Prozess der Entscheidungsfindung und Festlegung des weiteren Vorgehens im Team
(Pflegekrifte, Arzte etc.) bei Sterbenden bin ich zufrieden in ... % der Félle
Im Team wird diskutiert und gemeinsam entschieden, dass sich ein Patient in der Sterbephase
2 SP2 ) . .
befindet in ... % der Fille
Unangemessene MaRBnahmen (z.B. Diagnostik) und Medikamente werden abgesetzt
3 SP3 . ..
in ... % der Falle
Notwendige Bedarfsmedikation (zur Linderung von Atemnot, Schmerzen etc.) werden
4 SP 4 . . .
ausreichend verordnet in ... % der Falle
5 SP5 Der Reanimationsstatus wird bei Sterbenden automatisch auf NEIN verdndert bei ... % der Félle
6 SP 6 Es wird Gberprift/nachgefragt, ob sich der Patient des nahenden Todes bewusst ist ... % der Falle
7 SP7 Die Angehorigen werden Uber den kritischen Zustand des Patienten informiert in ... % der Félle
8 sps Die Bediirfnisse des Patienten und seiner Angehorigen nach Unterstlitzung durch die Seelsorge

werden erfasstin ... % der Fille
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Tabelle 3 (Fortsetzung). Schriftliche Mitarbeiterbefragung — Fragenauflistung (vgl. Anhang A.2.5).

Abschnitt 2 ,,Die Sterbephase” (SP)
Nr. Kirzel  Frage

9 SP9 Die Angaben zur Erreichbarkeit der Angehdrigen werden automatisch tGberpriiftin ... % der Falle

Die Vorbehandelnden (Hausarzt, Pflegeheim, ambulanter Hospizdienst, Pflegedienst) werden

10 SP 10 Uber den kritischen Zustand informiertin ... % der Falle

Das weitere Vorgehen wird mit Angehorigen besprochen, individuelle Fragen (bspw. auch
11 SP 11 bezliglich Vorgehen nach dem Tod) und Wiinsche werden beantwortet bzw. erfasst
in ... % der Falle

Unter jeder Frage ist eine 11-stufige Prozentskala von ,in O bis 100 % der Falle” in Zehner-
schritten angefihrt (vgl. Abbildung 9). Anhand dieser Skala sollten pflegende Mitarbeiter*in-
nen einschatzen, inwiefern die 16 Aspekte zum aktuellen Untersuchungszeitpunkt zutreffen
und den entsprechenden Wert ankreuzen oder einkreisen. Setzten Befragte ein Kreuz zwi-

schen zwei Werten, wurde die jeweils kleinere Zahl gewertet.

Entscheidungsfindung bei Schwerkranken

1. Mit dem Prozess der Entscheidungsfindung und der Festlegung des weiteren
Vorgehens im Team (Pflegekrifte, Arzte etc.) bei Schwerkranken binich zufrieden in

| 0 10 20 30 40 50 60 70 g0 o0 100%  der Falle ‘

2. Bei Schwerkranken werden Entscheidungen zum weiteren Vorgehen (Therapieziel,
sinnvolle MaBnahmen etc.) gemeinsam im Team getroffen in

| 0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 1009  der Fille ‘

Abbildung 9. Auszug aus dem Fragebogen zur schriftlichen Mitarbeiterbefragung (vgl. Anhang A.2.5).

Alle Pflegekrafte der Pilotstationen wurden schriftlich zur Teilnahme eingeladen. Die Daten
wurden vor Implementierung im Zeitraum September 2015 — Februar 2016 sowie nach Imple-
mentierung zwischen Januar —Juni 2017 erhoben. Die Pra-Befragung fand direkt vor den Grup-
peninterviews sowie im Rahmen der Mitarbeiter*innenschulungen statt, die Postbefragung
ebenfalls vor den Gruppeninterviews. Durch die Mitarbeiter*innenschulungen konnten vor
der Implementierung mehr Pflegende fiir die Befragung erreicht werden. Um fiir die Postbe-
fragung eine vergleichbare Reichweite zu gewahrleisten, erhielten im Marz 2017 alle Pflege-
krafte der Pilotstationen ein informatives Einladungsschreiben, Einwilligungserklarung plus

Fragebogen (iber ihr personliches Stationspostfach. Die ausgefiillten und anonym (iber das
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HES-Studien-Postfach der Stationen eingereichten Fragebdgen sammelte ein Studienmitarbei-

ter ein.

4.4 QUALITATIVE METHODEN: QUALITATIVE INHALTSANALYSE DER GRUPPENINTERVIEWS

Wadhrend quantitative Daten Erkenntnisse und Informationen aus dem untersuchten For-
schungsgebiet in messbare Werte ,umwandeln’ und damit quantifizierbar machen, verzichtet
der qualitative Ansatz, so Raithel, auf diesen , Transformationsprozess“ (Raithel 2008, S. 8).
Der qualitative Forschungszweig beruht auf nicht-standardisierten Daten und verfolgt nicht
die Intention zu messen, sondern méchte Sinnzusammenhange im untersuchten Forschungs-

gebiet verstehen (ebd.). Ernst von Kardorff definiert qualitative Forschung noch treffender:

,Qualitative Forschung hat ihren Ausgangspunkt im Versuch eines vorrangig deuten-
den und sinnverstehenden Zugangs zu der interaktiv ,hergestellt’ und in sprachlichen
wie nicht-sprachlichen Symbolen reprdsentiert gedachten sozialen Wirklichkeit. Sie be-
mliht sich dabei, ein méglichst detailliertes und vollsténdiges Bild der zu erschliefSenden
Wirklichkeitsausschnitte zu liefern. Dabei vermeidet sie so weit wie méglich, bereits
durch rein methodische Vorentscheidungen den Bereich méglicher Erfahrung einzu-
schrénken oder rationalistisch zu ,halbieren’. Die bewusste Wahrnehmung und Einbe-
ziehung des Forschers und der Kommunikation mit den ,Beforschten’ als konstitutives
Element des Erkenntnisprozesses ist eine zusdtzliche, allen qualitativen Ansétzen ge-
meinsame Eigenschaft: Die Interaktion des Forschers mit seinen ,Gegenstédnden’ wird
systematisch als Moment der ,Herstellung’ des ,Gegenstandes’ selbst reflektiert.” (Kar-
dorff 1995, S. 4)

Daraus lassen sich folgende Charakteristika qualitativer Forschung ableiten:
= Erschliefen von Sinnzusammenhadngen aus sprachlichem wie nicht-sprachlichem
Rohdaten-Material
= Vollstandigkeit (auch als ,Sattigung’ oder ,Saturiertheit’ (Mayring 2015, Kuckartz 2016)
bezeichnete, umfassende Analyse des Datenmaterials)
= Neutralitdat und Offenheit im gesamten Erfassungs- und Analyseprozess
= |nteraktion zwischen Forschendem und Beforschten

= Reflexion des*der Forschenden als eigenes Element des Forschungsprozesses

Diese Charakteristika zeichneten qualitative Forschungsverfahren als geeignete Methode
aus, um die Perspektive Pflegender auf (1) die Betreuungssituation sterbender Patient*innen
und deren Angehorigen vor und nach Implementierung der HES sowie (2) den Implementie-

rungsprozess zu untersuchen. Dazu wurden leitfadengestlitzte semistrukturierte
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Gruppeninterviews gefihrt und die erhobenen Interviewdaten mittels qualitativer Inhaltsan-
alyse (QIA) ausgewertet. Die folgenden Kapitel verorten die verwendete Methodik im Feld
qualitativer Forschung, beschreiben die Entwicklung des Interviewleitfadens und schildern

die Datenerhebung sowie -auswertung.

4.4.1 Historische und methodische Verortung der qualitativen Inhaltsanalyse

Die qualitative Inhaltsanalyse (QIA) stellt eine Methode aus der empirischen Sozialforschung
dar, mit der qualitative Daten aus (meist Kommunikation in Form von Sprache oder Text) re-
gelgeleitet strukturiert und ausgewertet werden kénnen. Merkmale dieser Methode sind,
dass sie ,latente Sinngehalte erfassen” kann und ,intersubjektiv liberpriifbar” ist (Mayring und
Fenzl 2014, S. 543). Das Verfahren geht auf den deutschen Soziologen Max Weber zuriick und
entstand Anfang des 20. Jahrhunderts (Kuckartz 2016, Weischenberg 2010). Die qualitative
Forschung blickt auf etwa 100 Jahre Erfahrung, in denen Forscher wie Lazarsfeld und Adorno
zur Weiterentwicklung der Methodik beitrugen (vgl. Kuckartz 2016, S. 15). Kracauer pragte
1952 den Begriff qualitative content analysis (ebd.). Unter dem deutschsprachigen Aquivalent
qualitative Inhaltsanalyse wurde sie Anfang der 80er Jahre durch den Psychologen Philipp Ma-
yring bekannt, der im Bestreben nach einer zeitgemalen Analyseform Methoden zur Textaus-
wertung aus verschiedenen Fachern kombinierte (Kommunikationswissenschaften, Herme-
neutik, qualitative Sozialforschung — interpretatives Paradigma, Sprach- und Literaturwissen-
schaften und Psychologie der Textverarbeitung) (vgl. Mayring 2015, S. 26-50, vgl. Kuckartz
2016, S. 25 f.). Als weitere zeitgenossische Vertreter qualitativer Analyseformen sind neben
Mayring auch Margrit Schreier oder Udo Kuckartz zu nennen. Letzterer definiert die zentralen
Charakteristika moderner qualitativer Inhaltsanalyse, wie auch in dieser Studie beriicksichtigt,

wie folgt (vgl. Kuckartz 2016, S. 26):

1. Kategorienbasierte Arbeitsweise und zentrale Rolle der Kategorien fiir die Auswertung

2. Systematisches und regelgeleitetes Verfahren

3. Klassifizierung und Kategorisierung des ganzen Datenmaterials

4. Hermeneutische Betrachtung der Daten und ihres wechselseitigen Entstehungsprozes-
ses

5. Beriicksichtigung und Akzeptanz von Giitekriterien, Bestreben nach Ubereinstimmung

zwischen den Kodierenden
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Schreier wiederum beschreibt qualitative Inhaltsanalyse als ein ,gleichermafien systemati-
sches und valides Verfahren mit dem Ziel einer zusammenfassenden Beschreibung des Mate-
rials [...]. Diese Beschreibung erfolgt, indem relevante Bedeutungsaspekte als Kategorien eines
Kategoriensystems expliziert und relevante Teile des Materials den Kategorien dieses Katego-
riensystems zugeordnet werden.” (Schreier 2014, S. 20).

Um qualitative Daten diesem Ansatz entsprechend auszuwerten, existieren in der qualitativen
Forschung unterschiedliche Analysemethoden und -varianten. Sowohl bei Mayring als auch
bei Kuckartz finden sich drei basale Techniken: Mayring unterscheidet zwischen einem zusam-
menfassenden, explizierenden und strukturierenden Methodenansatz (Mayring 2015, S. 67).
Auch bei Kuckartz findet sich die inhaltlich strukturierende Methode, zudem die evaluative
und die typenbildende Analyse (vgl. Kuckartz 2016, S. 97-160). Schreier vertritt einen globale-
ren Blick auf die Anwendung der vielen Methoden, wie sie in einem Ubersichtsartikel zu Vari-
anten qualitativer Inhaltsanalyse schreibt (Schreier 2014). Darin vergleicht sie die unterschied-
lichen Analysevarianten mit einer Art ,Werkzeugkasten” (ebd. S. 22), aus dem Forschende
diejenigen Methoden wahlen und kombinieren kénnen, die im Hinblick auf die Fragestellung

und das vorliegende Material am geeignetsten erscheinen.

4.4.2 Qualitative Interviewforschung und die Entwicklung des Interviewleitfadens
Interviews gehoren zu der verbreitetsten Methodik der Datengewinnung in der qualitativen
Forschung. Dabei lasst sich nicht einheitlich von ,dem® qualitativen Interview sprechen, son-
dernvielmehr von verschiedenen Formen, die je nach Forschungsfrage und Studienpopulation
ausgewahlt und angepasst werden (vgl. Kruse 2015, S. 147, Helfferich 2011). Kruse bspw. un-
terscheidet mehrere Interviewformen (narratives, problemzentriertes, fokussiertes, ethnogra-
fisches Interview, Paarinterview, Struktur-Lege-Techniken, Experteninterview, Gruppendiskus-
sionsverfahren) (vgl. Kruse 2015, S. 147-203). In dieser Studie wurden Pflegende in Form se-
mistrukturierter Gruppeninterviews befragt. Gruppeninterviews, auch als Fokusgruppen be-
kannt, unterscheiden sich von der o. g. Gruppendiskussion insofern, als dass Gruppeninter-
views den Meinungs- und Einstellungsspiegel eines*einer einzelnen Befragten innerhalb der
Gruppe abbilden méchten (vgl. Kruse 2015, S. 190). Dies setzt voraus, dass der Interviewer
alle Befragten durch schonendes, aber direktes Nachfragen einbezieht.

Eine Form der Interviewflihrung stellen Leitfadeninterviews dar. Hierbei strukturiert und mo-

deriert der Interviewer das Gesprach anhand eines vordefinierten Leitfadens (Kruse 2015).
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Das Mal der Strukturierung wird im Vorhinein von ,kaum bis stark strukturierend” (Kruse
2015, S. 203) festgelegt und beeinflusst, inwiefern die Befragten den Interviewverlauf selbst
lenken konnen (vgl. ebd., S. 204) (vgl. bzgl. Strukturierungsgrad auch Helfferich 2011, S. 164).
Interviewleitfaden gewahrleisten die Vergleichbarkeit der generierten Interviewdaten zwi-
schen mehreren befragten Personen oder Personengruppen und einen strukturierten und
sinnvoll aufeinander aufbauenden Befragungsverlauf.

Den in dieser Studie verwendeten semistrukturierten Leitfaden erstellte im November 2013
eine interdisziplindare Arbeitsgruppe bestehend aus einer Psychologin und einer Palliativmedi-
zinerin (beide von der Abteilung fiir Palliativmedizin der Universitdtsmedizin Mainz (UMM)),
Steffen Eychmiiller vom Kantonsspital St. Gallen (KSSG) und dem Soziologen Jan Kruse. Dem
Entwicklungsprozess vorangestellt war eine Literaturrecherche zum LCP bzw. den Ergebnissen
und Erfahrungen aus der LCP-Implementierung am KSSG. Darauf basierend und unter Einbe-
zug der eigenen, langjahrigen Expertise auf dem Gebiet der Palliativmedizin formulierten die
Palliativarztin zusammen mit der Psychologin erste Annahmen fir die Befragung des Pflege-
personals. Die vier initialen Kategorien umfassten die Themen , Diagnostizieren des Sterbens”
(Eychmdiller et al. 2011), Kommunikation, Symptomkontrolle und Spiritualitét. Im Hinblick auf
die multiprofessionelle Betreuung Sterbender und ihrer Angehoérigen ergaben sich spater
noch die drei weiteren Kategorien Interdisziplinaritit, Zeit und Zusatzausbildung Palliative
Care. Im Verlauf entschied man, die Kategorie Zusatzausbildung Palliative Care herauszuneh-
men und stattdessen in Form gebundener Antwortmaglichkeiten (ja, nein) in der schriftlichen
Mitarbeiterbefragung (vgl. Kap. 4.3.4) zu erheben. Die Kategorie Interdisziplinaritét wurde
dem Themenkomplex Kommunikation untergeordnet. Die Reihenfolge der Interviewleitfragen

orientiert sich am Betreuungsverlauf in der Sterbephase und wurde wie folgt festgelegt:

Teil 1: Diagnostizieren des Sterbens

Teil 2: Symptomkontrolle

Teil 3: Zeit

Teil 4: Kommunikation, Spiritualitat, Interdisziplinaritat

Teil 5: Sonstiges (z. B. Raum flr Fragen und Anmerkungen)

Der Interviewleitfaden wurde entsprechend des SPSS-Prinzips*® nach Helfferich (2011, S. 182—

189) ausformuliert und strukturiert. So entstand ein vorlaufiger Leitfaden aus offenen und

1% Sammeln von Fragen, Priifen, Sortieren, Subsummieren.
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geschlossenen Fragen mit zusatzlichen Nachfragen im Falle vager Antworten. In Anlehnung an
Helfferich (vgl. 2011, S. 186) enthélt jede Kategorie vier Fragentypen: Leitfrage (Erzahlauffor-
derung), Nachfragen, konkrete Fragen zum Thema, Aufrechterhaltungs- und Steuerungsfra-
gen. Sowohl Leitfragen als auch vertiefende Nachfragen sind so formuliert, dass sie freie und
ungehemmte Kommunikation der Interviewteilnehmenden fordern. Tabelle 4 veranschau-
licht den Leitfaden auszugsweise anhand einer Frage aus Teil 1: Diagnostizieren des Sterbens.
Diese Forschungsfrage wird auch zur Darstellung aller weiteren Analyseschritte der QIA ge-

nutzt.

Tabelle 4. Auszug aus dem Interviewleitfaden fiir das semistrukturierte Gruppeninterview (vgl. Anhang A.3.1)

Check — Wurde das er-
wahnt? Mogliche Nach-
fragen — nur stellen,

wenn nicht von allein Konkrete Fragen —in
angesprochen! dieser Formulierung an  Aufrechterhaltungs-
Leitfrage Formulierung der passender Stelle oder und
(Erzahlaufforderung)* Situation anpassen.* am Ende stellen.* Steuerungsfragen*
Teil 1
In der Begleitung und Betreu-  Leicht oder schwer ein- Gibt es also klare Diagno-  Aktives Zuhdren
ung Sterbender und deren zuschatzen? Wie kommt  sekriterien?
Angehoriger erlebt man un- das wohl? - Ja: bereits erklart. Kénnen Sie mir
terschiedliche Phasen im Wiederholung durch den  noch mehr dazu er-
Sterbeprozess. Kénnen Sie Wie wird diagnostiziert, Interviewleiter und Be- zahlen?
mir etwas dariber erzdhlen, dass ein/e Pat. sterbend  statigung durch den In-
wann aus lhrer Sicht jemand ist? Woran machen Sie terviewpartner.
sterbend ist, im Sinne des ein-  das ,,sterbend sein” fest? - Ja. Welche? (falls noch
gesetzten Sterbeprozesses? nicht konkret benannt)
- Nein.

* Fragenexplikation in enger Anlehnung an Helfferichs ,Beispiel eines Leitfadens” (vgl. Helfferich 2011, S. 186)

In der Post-Befragung waren alle fiinf Interview-Abschnitte um die Frage , Was hat sich dies-
beziiglich durch die Einfiihrung der HES verindert?“ erganzt.

Um die Anwendbarkeit und Verstandlichkeit des Leitfadens zu iberprifen, wurde er vor Stu-
dienstart in einem Experteninterview mit einer Pflegerin der Abteilung fiir Palliativmedizin der
UMM, die selbst im Bereich der LCP-Anwendung geschult war, besprochen.

AbschlieBend tliberpriften Steffen Eychmiiller, als Experte auf dem Gebiet von Forschung und
Anwendung des LCPs, sowie der Sozialwissenschaftler Jan Kruse, als Experte in der Methodik
von qualitativer Interviewforschung, den Leitfaden. Zudem fanden einzelne Probedurchgange

mit zwei Arzten und einer Pflegefachkraft statt, um Sicherheit in der Anwendung des

60



MATERIAL UND METHODEN
Leitfadens zu entwickeln. Zur Finalisierung des Leitfadens wurden unklare oder missverstand-

lich formulierte Fragen Uberarbeitet.

4.4.3 Gruppeninterviews: Datenerhebung und Datenmanagement

Pflegende Mitarbeiter*innen der vier Akutstationen wurden vor und nach Einflihrung der HES
zur freiwilligen Teilnahme an den Interviews eingeladen. Station C und D wurden getrennt
befragt, Station A und B aus organisatorischen Griinden gemeinsam, so dass insgesamt Daten
aus sechs Interviews erhoben wurden. Eine Psychologin der Abteilung flr Palliativmedizin der
Universitatsmedizin Mainz fuhrte alle Interviews. Sie selbst war weder in den Implementie-
rungsprozess der HES noch in den Behandlungsablauf auf den Pilotstationen involviert. Die
Interviewerin fillte nach jedem Interview ein Postskriptum zum Datenmanagement mit Feld-
notizen zu Besonderheiten (wie Atmosphare, Gruppendynamik) aus. Alle Interviews wurden
parallel mit zwei Aufnahmegeraten der Modelle Philips Voice Tracer DVT4000 und Olympus
Linear PCM Recorder LS-P1 aufgezeichnet, danach Gber USB-Anschluss auf einen PC (ibertra-
gen und wie im nachsten Kapitel beschrieben transkribiert. Die Befragungszeitpunkte sowie

der zeitliche Auswertungsverlauf konnen Abbildung 10 entnommen werden.

Jul15 Dez 15 Mai 16 Okt 16 Apr 17 Sep 17 Feb 18 Jul 18 Jan 19 Jun 19

Gruppeninterview Pra: Station A und B
Gruppeninterview Pra: Station C
Gruppeninterview Pra: Station D

Transkription (A-D)

Studienzeitraum auf Pilotstationen
Paraphrasierung, Generalisierung (A-D)
Reduktion (A-D)

Erstellung 1. KS-Version

2016

Gruppeninterview Post: Station D 1 24.01.2017
Gruppeninterview Post: Station C ¥ 22.08.2017
Gruppeninterview Post: Station A und B 04.04.201f7

Transkription (A-D)

Paraphrasierung und Generalisierung (A-D)
Reduktion (A-D) B 21.09.2017

Uberarbeitung und Erweiterung des KS |

Codierung aller 6 Interviews |

Anpassung und Finalisierung des KS 1

Abbildung 10. Zeitlicher Ablauf der qualitativen Inhaltsanalyse

Anmerkung. KS = Kategoriensystem.
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4.4.4 Transkription: Methodischer Hintergrund und Transkriptionsregeln

Audio-Rohdaten bieten eine ungiinstige Ausgangslage fiir Analyseverfahren und werden zur
weiteren qualitativen Auswertung daher transkribiert (vgl. Deppermann 2001, S. 39-40). Tran-
skribieren bezeichnet in der Sozialwissenschaft die wortgetreue Uberfiihrung von sprachli-
chen Primardaten in verschriftlichte Sekundardaten (Text), das Transkript, und verkorpert ei-
nen ersten wesentlichen methodischen Schritt (ebd.). Nach Kruse ist das Ziel der Transkrip-
tion, ,,Audio-Daten in eine Form zu (liberfiihren, die eine zeitlich entlastete sowie methodisch
systematische und umfassende Auswertungsarbeit ermdglicht.” (Kruse 2015, S. 341). ,,Zeitlich
entlastet” meint, dass mit dem transkribierten Text zeitlich unabhangig von der Audioauf-
nahme gearbeitet werden kann. In Zweifelsfallen wird auf das Rohmaterial zurtickgegriffen,
um die tatsachliche Intention einer Aussage anhand sprachlicher Charakteristika (wie Beto-
nung, Pausensetzung) zu erschlieBen. Sprache umfasst nicht nur das gedulBerte Wort, sondern
Uberbringt kommunikative Inhalte auf unterschiedlichen Ebenen. Die Informationsvermitt-
lung geht dabei weit Gber die bloRe semantische Wortbedeutung hinaus (vgl. Kruse 2015,
S. 342). Durch non- oder paraverbale Kommunikation geben Menschen dem Gesprochenen
eine bestimmte Gewichtung. Nonverbale Kommunikation umfasst Kommunikationsanteile,
die als Korpersprache sichtbar werden (vgl. Lisebrink 2016, S. 49). Paraverbale Kommunikati-
onsanteile werden anhand des Sprechverhaltens (Stimmlage, Artikulation, Lautstarke, Sprech-
tempo, Sprachmelodie, Sprechpausen) horbar (vgl. ebd., S. 60). Kruse fuhrt hierfir Ironie als
Beispiel auf (vgl. Kruse 2015, S. 344). Wahrend sich eine verschriftlichte ironische Aussage
ohne entsprechende Kennzeichnung identisch zu einer ernstgemeinten liest, wird die gleiche
Aussage in gesprochener Form fiir das Gegenliber durch die Art, wie sie gesagt wird, als iro-
nisch erkennbar. Das Gegeniber kann nur durch das komplexe Zusammenspiel von Verbalem
mit Non- und Paraverbalem den tatsachlichen Sinn einer Botschaft entschliisseln. Das Tran-
skript, als Grundlage des Analyseprozesses, muss folglich neben dem, was gesagt wird, auch
festhalten, wie dies gesagt wird. Andernfalls bestlinde das Risiko, dass das Transkript die Deu-
tung des Gesagten verzerre, indem wesentliche Kommunikationsteile wegfielen (vgl. ebd.

S. 343-344).

Um diesen Anspruch an die Transkription der Interview-Rohdaten zu erfiillen, definierte die
Doktorandin in enger Anlehnung an die Regeln von Kruse (vgl. 2015, S. 350-353), Kuckartz
(vgl. 2016, S. 167-172) und Deppermann (vgl. 2001, S. 39-48) acht Transkriptionsregeln. Kruse
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bezieht sich in seinem Regelwerk selbst auf Deppermann. Jedoch sprachen drei Kriterien fiir
den engeren Bezug auf Kruse als auf Deppermann: Erstens fuRte die hier verwendete Metho-
dik wie vorweg beschrieben neben Mayring und Kuckartz auf Kruse, zweitens ist das Regel-
werk von Kruse strukturierter und damit praktikabler als die Abhandlung von Deppermann
und drittens war Kruse selbst als beratender Experte bei der Ausarbeitung der qualitativen

Forschungsmethodik dieser Studie beteiligt, weswegen der Riickbezug auf ihn nahelag.

1) Alles wird weitgehend so verschriftlicht, wie es gehort wird. Die Audio-Dateien werden
nicht in normale Schriftsprache umgewandelt, die , Authentizitat” des Gesagten hat Vorrang
vor der orthografischen und grammatikalischen Richtigkeit des Textes. Anders als bei Kruse
wird GroR- und Kleinschreibung beachtet. Fehlerhafte Satzkonstruktionen werden nicht kor-
rigiert. Umgangssprachliche (,,sagste” statt ,,sagst du”) und dialektische Ausdriicke (,mache
mer” statt ,machen wir”“) werden wiedergegeben. Stockende Sprache wird ebenso wie Fll-
worter (,,dhm, ehm“ usw.) beriicksichtigt und in das Transkript aufgenommen.

Bei der Wortart der sog. Partikel?® wurde folgendermaRen verfahren: Mhm driickt Zustim-

mung aus; Mhh und hmm stehen fiir Nachdenklichkeit oder einen Laut des Uberlegens.

2) Betonungen und Pausen werden markiert, weitere prosodische?! Merkmale werden nur
dann transkribiert, wenn es zur Interpretation der Textstelle notwendig ist. Pausen markie-
ren nicht nur eine temporare Unterbrechung des Sprachflusses, sondern kénnen dariiber hin-
aus relevante Sinnbedeutungen vermitteln (Zégern, Nachdenken, Sprachlosigkeit, Betroffen-
heit des*der Sprecher*in und vieles mehr). Kurze Pausen unter 5 Sekunden wurden im Text
lediglich mit ((Pause)) markiert, bei langeren Unterbrechungen lber 5 Sekunden wurde zu-
dem eine Zeitmarke notiert (Bsp.: ((Pause)) #00:01:17-00:01:22).

Prosodische Merkmale halten paraverbale Kommunikationsanteile fest: Sprachliche Eigen-
schaften wie die Akzentuierung eines Wortes oder Satzes, Intonation und Satzmelodie wer-
den, falls fir die Interpretation der jeweiligen Textstelle erforderlich, bei reiner Betonung kur-

siv geschrieben (z. B. ,Ich find’s [...] schwierig, das so zu verpacken, dass die Angehdrigen oder

20 Definition nach DUDEN: , Partikel = unflektierbares (in seiner Form nicht verédnderbares) Wort (doch, halt)”
Information am 17.04.2021 auf der Website von Duden verfiigbar unter http://www.duden.de/hilfe/wortart

21 Definition von Prosodie nach DUDEN: ,fiir die Gliederung der Rede bedeutsame sprachlich-artikulatorische Er-
scheinungen wie Akzent, Intonation, Pausen o. A.“ Information am 17.04.2021 auf der Website von Duden ver-
fugbar unter https://www.duden.de/rechtschreibung/Prosodie#b2-Bedeutung-1
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der Patient [es] auch richtig verstehen.”) oder bei sprachlicher Farbung in eckigen Klammern

hinter dem jeweiligen Wort/Satz festgehalten (z. B. ,,Ach ja, tatsachlich? [kritisch]“).

3) Jede*r Interviewteilnehmer*in erhilt eine eindeutige und anonymisierte Kennzeichnung.
Damit alle Aussagen auch nach der Transkription noch eindeutig zuordenbar bleiben, erhalt
jede*r Interviewteilnehmer*in im Vorhinein eine eindeutige Pseudonymisierung (Buchstabe
oder Zahl), mit der er*sie jede Aussage einleitet. Im Transkript werden Aussagen der Intervie-
werin mit ,/:“, Aussagen der Befragten mit ihrem jeweiligen Buchstaben oder Zahl gekenn-

zeichnet.

4) Jeder Sprechbeitrag wird als eigener Absatz transkribiert.

5) Nichtsprachliche bzw. sprachbegleitende Handlungen werden festgehalten, jedoch we-
der interpretiert noch bewertet. Nichtsprachliche (z. B. Niesen, Husten) oder sprachbeglei-
tende Handlungen (ein*e Interviewteilnehmer*in berichtet etwas zahneklappernd) sowie
Umgebungseinflisse und Storungen (Tir wird geoffnet, Telefon klingelt) wahrend des Ge-
sprachs werden in eckigen Klammern notiert. Sie sollen rein objektiv-beschreibend sein (z. B.

»1: Kaum zu glauben! [lachend]”) und nicht werten (z. B. hysterisch lachend).

6) Der Gesprichsverlauf wird durch die chronologische Reihenfolge der AuBerungen im
Transkript so klar wie moglich nachempfunden. Kommunikation basiert auf gegenseitigem
Austausch. Das Transkript sollte dies widerspiegeln und die Interaktion der Gesprachsteilneh-
menden einfangen. Gleichzeitiges Sprechen oder AuRerungen der Interviewerin werden in
eckigen Klammern in den Sprachfluss des aktuellen Hauptredners integriert. Unterbrechun-
gen oder Einschiibe eines*einer anderen Interviewteilnehmer*in werden durch seinen*ihren
Code markiert (z. B.: ,,1: Gesprache haben den grofRten Zeitaufwand in der Sterbebetreuung
[2: Ja das stimmt!], man kann dabei eine oder auch mehr Stunden verbringen.”). Nicht-mar-
kierte Einschilbe entsprechen AuRerungen des aktiven Zuhérens durch die Interviewerin

(z. B. ,1: Das ist flir mich schwer [mhm, okay, verstehe], wirklich sehr schwer.”).
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7) Unverstandliche Passagen oder Worte werden markiert. Dies geschieht durch eckige
Klammern sowie die Angabe der entsprechenden Zeitmarke, sodass ein spateres Nachhéren

(ggf. durch eine andere Person) moglich ist (Bsp.: ,,[...] #00:05:56").

8) Datenanonymisierung. Schon wahrend der Transkription wird die Wahrung des Daten-
schutzes beachtet. Selbstoffenbarungen sowie versehentliche Nennung von Klarnamen wer-
den nicht transkribiert bzw. wenn moglich, durch die jeweiligen Pseudonyme ersetzt. Das fer-
tige Transkript wird nochmals kontrolliert und alle Angaben, die Riickschliisse auf eine be-
fragte Person (wie Stellung oder Arbeitsplatz) erlauben, durch Platzhalter wie Arbeitsplatz

anonymisiert bzw. gestrichen.

Vor Auswertungsbeginn wurde der Transkriptionsprozess wie bei Kuckartz (vgl. 2016, S. 164)
empfohlen festgelegt (s. Abbildung 11). Dies stellte in Anbetracht der zeitversetzten Datener-

hebung und des Pra-Post-Studiendesigns einen vergleichbaren Auswertungsprozess sicher.

Transkription . .
Festlegen der _ _ Korrektur Anonymisie- . Import in Excel
ol in f4 bzw. Abspeichern
Transkriptions- |:> o durch zweite |:> ren und For- . und MAXQDA-
| Philips . e Tdaien als .doc-Datei .
regeln oftware
: SpeechExec £r0ll

Abbildung 11. Ablauf des Transkriptionsprozesses nach Kuckartz (vgl. 2016, S. 164).

Das Audiomaterial wurde mit der Software f4transkript Version 2012 (pra) und Philips Speech-
Exec Pro Transcribe 7.1 © 2011 (post) unmittelbar nach Interviewdurchfiihrung durch eine
ehrenamtliche Schreibkraft (pra) und eine hilfswissenschaftliche Mitarbeiterin der Abteilung
fur Palliativmedizin (post) transkribiert. Mit den Transkriptionssoftwares wurden gleichwer-
tige Transkripte als Microsoft® Word 2010 Textdatei erstellt, wobei die Software f4 zusatzlich
automatische Zeitmarken einfligte. Alle Texte wurden zeilenweise nummeriert und alle Da-
teien durch Kopien an einem separaten Speicherort auf dem Forschungslaufwerk gesichert.
Aus Validierungsgriinden horten bzw. lasen hilfswissenschaftliche Mitarbeiter*innen die Tran-
skripte Korrektur. Eine Studie von Chiari (2007) zeigt die Relevanz dieses Korrekturschrittes:
Ihre Untersuchung zur Haufigkeit von inhaltlichen Fehlern in Transkripten, die tber Recht-
schreibfehler hinausgehen, ergab, dass jede*r transkribierende Proband*in (N = 20) in einem

400 AuRerungen langen Testaudiomaterial durchschnittlich rund 23 Fehler machte.
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4.4.5 Auswertung der Interviewdaten mittels qualitativer Inhaltsanalyse

Die Auswertung der Interviewdaten geschah in Anlehnung an die inhaltlich strukturierende
Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) und Kuckartz (2016). Diese Variante hat sich als zentrale
Analyseform qualitativer Inhaltsanalysen (QIA) bewahrt (vgl. Kuckartz 2016, S. 224, vgl.
Mayring 2015, S. 97, Schreier 2014) und ist auch in der medizinischen Forschung eine be-
kannte und haufig angewandte Methodik. Zwei integrale Schritte markieren den Beginn der
QIA: Die Entwicklung von Kategorien und von einem Kategoriensystem (KS). Tabelle 5 schildert
die verwendete Methodik gemaR dem Werkzeugkastenmodell nach Schreier (2014) (vgl.

Kap. 4.4.1). Die nachfolgenden Kapitel explizieren die einzelnen Analyseschritte.

Tabelle 5. Werkzeugkastenmodell der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse nach Schreier (vgl. 2014, S. 25)

Schritte der Inhaltsanalyse "Werkzeuge" / Optionen

Festlegen der Forschungs-

frage Grundlage dazu sind Interviewleitfaden und Studienprotokoll

Ausgangsmaterial:
Fokusgruppen-Interviews
Auswahl des Materials Auswahlstrategie:
Grundgesamtheit aller pflegerischen Mitarbeiter*innen der Pilotstationen — In-
terviewteilnahme auf freiwilliger Basis

Basisstrategie:

1. Deduktive Kategorienbildung ausgehend vom Interviewleitfaden

2. Induktive Kategorienbildung am Textmaterial

3. Zusammenfiihrung in einem Kategoriensystem

Strategie der induktiven Kategorienbildung:

Sammeln von Schlagworten aus kodierten Passagen, Subsumption
Erstellen des Analyse-Aspekte des Materials:
Kategoriensystems (KS) Thematischer Riickbezug auf Interviewfragen, Abbilden der Pflegendensicht

Anzahl forschender Personen:

Zwei Forscherinnen (Palliativarztin, Doktorandin)

Umfang des einbezogenen Materials:

100% des Datenmaterials

Abbruchkriterium:

Keine. Bearbeitung des kompletten Datenmaterials zur Kategorienbildung

Einheiten:

Kodiereinheiten, Kontexteinheiten

Grad der Systematisierung:

Nachgeschaltete Schritte (Markieren von Abschnitten nach Themenschwerpunk-
ten, Kodieren anhand des Kodierleitfadens)

Anzahl analysierender Personen:

Eine Person (Doktorandin)

Grol3e der Kodiereinheit:

Spektrum: einzelne Worter in einer Interviewaussage bis gesamte Aussage eines
Befragten, Voraussetzung: schlissiger Sinnzusammenhang der Kodiereinheit fiir
kodierte Kategorie erkennbar.

Unterteilung des
Materials in Einheiten
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Tabelle 5 (Fortsetzung). Werkzeugkastenmodell der inhaltlich strukturierenden Inhaltsanalyse nach Schreier

Schritte der Inhaltsanalyse "Werkzeuge" / Optionen
Probekodierung Durchfiihrung einer Probekodierung: Nein
Evaluation und Modifika- Art des Kodiervergleichs:
tion des Kategoriensys- Intensiver und kontinuierlicher Austausch im Kodierprozess der beiden Forsche-
tems rinnen, Verzicht auf Berechnung eines Interrater-Koeffizienten
Anzahl beteiligter Personen: Zwei Forscherinnen gemeinsam
Vorgehen:

Gemeinsame Kodierung des gesamten Materials

Umgang mit verschiedenen Kodierungen bei unterschiedlichem Textverstdandnis:
Rickbezug und SinnerschlieBung am Originalmaterial. Falls keine Ubereinstim-
mung: Auswahl Kategorie , Sonstiges” und spatere Zuordnung (s. Kap. 4.4.5.4)

Hauptkodierung

Weitere Auswertung und Was geschieht mit den Kodierungen? Darstellung im KS, exemplarische Beschrei-
Ergebnisdarstellung bung der Kategorien fiir einen Prd-Post-Vergleich mit Originalzitaten

4.4.5.1 Initiierende Textarbeit und Memos

Vor Beginn der eigentlichen Analyse setzten sich die studienverantwortliche Palliativarztin
und Doktorandin dem Ablaufschema entsprechend (Abbildung 12) intensiv mit dem Textma-
terial in gedruckter Form auseinander, um ein Gesamtverstandnis fir die Interviewinhalte zu
entwickeln. Entsprechend der Forschungsfragen aus dem Interviewleitfaden wurden die Texte
gemakR der finf Hauptthemen Diagnostizieren des Sterbens; Symptomkontrolle; Zeit, Kommu-
nikation, Spiritualitéit, Interdisziplinaritdt;, Verdnderungen durch HES-Implementierung; Sons-
tiges vorstrukturiert. Nicht-relevante Satze wurden gestrichen, wichtige oder interessante

Worte, Satze oder Passagen markiert sowie Notizen am Seitenrand vermerkt und als Memos

gesammelt.
Paraphrasie- Erstellen des Kodierung
Initiilerende Sammeln von i Generalisie- ien-
|:> |:> rungin |:> |:> Reduktion |:> Kategorl(.an |:> des gesiamt.en
Textarbeit Memos Microsoft rung systemin Materials in
Excel MAXQDA MAXQDA

Abbildung 12. Ablaufschema der qualitativen Interviewanalyse.

4.4.5.2 Definition zentraler Begriffe zum Versténdnis der inhaltsanalytischen Auswertung

Zum nachfolgenden Verstandnis werden die Begriffe Kategorie, Kategoriensystem und Kodie-
ren vorweg definiert. Forschende konnen Kategorien auf unterschiedliche Weise entwickeln:
Bei der deduktiven Kategorienbildung ergeben sich Kategorien ausgehend von theoretischen
Grundlagen (wie z. B. Vorwissen, aktueller Forschungsstand, Interviewleitfaden) (Mayring

2015, Kruse 2015). Die induktive Kategorienbildung ,leitet die Kategorien direkt aus dem
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Material in einem Verallgemeinerungsprozess ab, ohne sich auf vorab formulierte Theoriekon-
zepte zu beziehen”, so Mayring (2015, S. 85). Des Weiteren konnen Kategorien (Kat.) hierar-
chisch in Ober- und Unterkategorien gegliedert sein. Die Oberkategorie reprasentiert dabei
einen Hauptaspekt, dem assoziierte Teilaspekte als Unterkategorien untergeordnet werden.
Ferner existieren mehrere Kategorienarten. In dieser Studie wurden zwei der flinf bei Kuckartz
(2016, 34 f.) beschriebenen Arten verwendet: (1) Thematische Kategorien (vgl. Kat. ,,Was nach
der Entscheidungsfindung geschieht”) eigneten sich besonders zur Beantwortung der deskrip-
tiven Interviewfragen, da sie bestimmte Themen, Argumente oder Sichtweise inhaltlich abbil-
den (ebd.). (2) Evaluative bzw. skalierende Kategorien dienen der Einschatzung und Bewer-
tung von untersuchten Aspekten. Hierzu beinhalten sie eine definierte Menge an i. d. R. ordi-
nal skalierten Auspragungen. Sie wurden zur Beantwortung der bewertenden Interviewfragen
genutzt (vgl. Kat. ,,Zufriedenheit mit Betreuungsqualitdt”).

Das Kategoriensystem strukturiert qualitative Daten in Form thematisch gegliederter Katego-
rien. Schreier beschreibt es als das ,Herzstiick” (Schreier 2014, S. 3) der QIA und erldutert,
dass Kategorien die Rolle von Variablen einnehmen. Durch sie werden verschiedene Auspra-
gungen, Sinnzusammenhange und Inhalte des Ausgangsmaterials erfasst und veranschaulicht.
Dieses ,Erfassen’ qualitativer Daten als Kategorie-,Variable® wird Kodieren genannt und be-
deutet konkret die sukzessive Zuordnung relevanter Textstellen zu sinngleichen Kategorien

(vgl. Kuckartz 2016, S. 41-44).

4.4.5.3 Bildung induktiver und deduktiver Kategorien

Die Kategorienbildung war ein mehrstufiger deduktiv-induktiver Prozess. Da die qualitative
Inhaltsanalyse (QIA) vor allem die Forschungsfragen aus dem Interviewleitfaden beantworten
sollte, wurden die ersten sechs Themenbereiche (Diagnostizieren des Sterbens, Symptomkon-
trolle, Zeit, Kommunikation, Interdisziplinaritdt, Sonstige Themen) deduktiv daraus abgeleitet.
Zur induktiven Kategorienbildung wurde gemaR der zusammenfassenden Inhaltsanalyse nach
Mayring (vgl. 2015, S. 69-90) vorgegangen. Die Entscheidung fir diese Methode fiel, da hier-
fir an der Abteilung fir Palliativmedizin einerseits die groSte Expertise bestand und die Aus-
wertung andererseits angesichts des Pra-Post-Designs regelgeleitet und damit standardisier-
bar war. Bei dieser Methode wird das Ausgangsmaterial (iber die Abstraktionsschritte (1) Pa-
raphrasierung, (2) Generalisierung und (3) Reduktion (s. Abb. 12) zusammengefasst und die so

verallgemeinerten Kerngedanken als Kategorien abgebildet (ebd.). Initial werden dazu alle
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sinntragenden transkribierten Interviewaussagen in Kodiereinheiten unterteilt. Sie stellen den
kleinsten sinntragenden Auswertungsteil dar, der einer Kategorie zugeordnet werden darf.
Hier definierte man ein Wort als kleinste Kodiereinheit. Uberwiegend entsprachen Kodierein-
heiten jedoch einer Sinneinheit (Satz oder Absatz eines Befragten zu einem bestimmten As-
pekt).

Zu Beginn wurden die Transkripte in Kodiereinheiten unterteilt und in einer Excel-Tabelle
(1) paraphrasiert. Eine Paraphrasierung ist die verkiirzte Umschreibung einer Kodiereinheit
unter Beibehaltung des originalen Wortlauts. Jede Paraphrase wurde mit der Zeilennummer
des Transkripts versehen sowie fortlaufend nummeriert (s. u.). AnschlieRend (2) wurde sie ge-
neralisiert, d. h. weiter verallgemeinert. Die Pra-Interviews generalisierten die Palliativarztin
und die Doktorandin unabhangig voneinander. In anschliefenden Arbeitstreffen verglichen
sie Ergebnisse. Bei Ubereinstimmung wurde die Generalisierung belassen, bei Abweichungen
besprochen und angepasst. Die Post-Interviews generalisierten die Forscherinnen im intensi-
ven Austausch wahrend mehrerer Arbeitstreffen gemeinsam. Bei Unklarheiten wurden zu bei-
den Zeitpunkten das Transkript oder die Audio-Datei herangezogen. Tabelle 6 dokumentiert
den Prozess exemplarisch anhand einer Kodiereinheit, eine ausfiihrlichere Darstellung findet

sich im Anhang A.3.3.

Tabelle 6. Exemplarische Darstellung des Analyseablaufs (anhand einer originalen Textstelle aus dem Post-Inter-
view der Stationen D — Abschnitt Diagnostizieren des Sterbens)

Originaltranskript des Interviews

S ID Z Nr (Kodiereinheit) Paraphrase Generalisierung
Auch oft wie die Atmung ist. Oft auch daran wie die At-
Wenn die nicht mehr so belast- mung ist. Wenn sie nicht mehr
25 bar sind. Also das spiegeln sich so belastbar sind. Spater spie-
oft auch ja dann auch gut die At-  gelt sich das auch gut in der Veranderung
D A bis > mung kriegen wir spater ja, wenn  Atmung wider, wenn sie im der Atmung /
29 die schon am Sterben liegen, so Sterben liegen bekommen sie  Rasselatmung

diese Rochel- oder so ja. Manch-  diese Réchel [Rasselatmung].
mal unter Belastung da leiden die  Unter Belastung leiden sie
auch sehr ja, manche, sehr unter. manchmal sehr.

Anmerkung. S = Station. ID = Teilnehmer Identifikationsnummer. Z = Textzeile. Nr = laufende Nummer.

(3) Zuletzt erfolgte die Reduktion fiir alle Interviews eines Befragungszeitpunkts (also jeweils
alle Pra- bzw. Post-Interviews). Zuerst wurden inhaltsgleiche Paraphrasen gestrichen. Im Wei-
teren gingen die Forscherinnen handisch unter Zuhilfenahme von Papier und Karteikarten vor.

Die Tabellen mit den verbliebenen Generalisierungen wurden ausgedruckt und zeilenweise
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zerschnitten. So ergab jede Generalisierung einen Papierstreifen (vgl. Tab. 6 ohne Originaltext
und Paraphrase). Die Reduktion der Pra-Daten umfasste 251 Streifen, die der Post-Daten 239.
Jeder Streifen wurde einer der sechs auf Karteikarten stehenden Oberkategorien zugeordnet
(subsumiert). Ahnliche oder sich aufeinander beziehende Generalisierungen wurden als Un-
terkategorie zusammengefasst. War keine Zugordnung moglich, wurde entweder eine neue
(Ober-)Kategorie gebildet oder im Verlauf Gberpriift, ob sich passende Unterkategorien erga-
ben. Aus der Pri-Reduktion wurde zu Ubersichtszwecken ein vorliufiges Kategoriensystem
(KS) in Excel erstellt und zusammenfassende Memos formuliert (vgl. Tab. 7). Die Post-Reduk-
tion lief ein Jahr spater identisch anhand der nun existierenden KS-Version und unter Ergan-
zung der Kategorie Verdnderungen durch HES-Implementierung ab. Alle Kategorien wurden
kontinuierlich auf ihre Passgenauigkeit hinsichtlich des Post-Interviewmaterials Gberprift

und, wo notig, modifiziert (d. h. erganzt, zusammengefasst oder gestrichen).

Tabelle 7. Auszug aus der ersten Version eines Kategoriensystems prd HES basierend auf Aussagen von N = 17
Befragten — Oberkategorie Diagnostizieren des Sterbens unter Angabe von Hdéufigkeiten (n), insgesamt (blau) und
aufgeschliisselt nach Stationen (orange)

Kat.-

NI Kategorie Station A+B Station C Station D Memo
1. Diagnostizieren des Sterbens p Ifd. Nr. n Ifd. Nr. n Ifd. Nr. n
Beobachten von korperlichen 1,3,4,5,8,
1.1 Veranderungen und Symptomen 13 9,11 7 4,6 2 1,2,8,9 4  Beim Erkennen der
Beobachten von "seelischen" 2,6,10,12, Sterbephase spielen
1.2 Verdanderungen 9 13 5 1,2,3 3 - 1 korperliche und seeli-
Erkennen der Sterbephase durch sche Veranderungen
Intuition, Berufserfahrung und 6, 14, 15, 5,11, 12, 3,4,6,7, eine wichtige Rolle.
1.3 kollegialen Austausch 16 16 4 18,19,78 6 15,16 6
Der Beginn der Sterbephase ist Pflegende lassen sich
1.4 schwierig einzuschatzen 3 7 1 16,17 2 - 0 beim Erkennen der
Sterbephase von ihrer
Kongruente Einschatzung des Intuition leiten und
Pflegeteams Uber die Sterbe- suchen den kollegialen
1.5 phase 2 - 0 82 1 13 1 Austausch.
Dlskrepa.nte .Emschatzunger? und Die Einschtzung der
unterschiedliches Mal§ an Ein- Pflegenden hat bei der
fluss auf Entscheidungsfinqung 10, 14, 17, Entscheidungsfindun-
1.6 zwischen Pflegenden und Arzten 9 17,18, 64 3 13,14 2 32 4 . .
" gen mit Arzten einen
Verspatetes Erkennfzn der Ster- geringeren Stellen-
bephase durch die Arzte mit Fol- wert.
1.7 gen 7 34,57,63 3 31,32,33 3 12 1
Unrealistische Therapieziele und 11, 32, 33,
1.8 zu langes Therapieren der Arzte 5 36 1 - 0 78 4
Gesamt (A,B,C,D): 64 GesamtAB: 24 GesamtC: 19 GesamtD: 21

Anmerkung. n = Anzahl der Textstellen zu einer Kategorie. Ifd. Nr. = laufende Nummer der Generalisierung.
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4.4.5.4 Kategoriensystem, Codebuch und Kodierung des Interviewmaterials

Die stufenweise Ausdifferenzierung des KS sowie die Datenkodierung wurde mit der Software
MAXQDA Analytics Pro 2018 © durchgefiihrt. Anfangs wurden alle Transkripte importiert,
wodurch die Verbindung zwischen Kategorien und Transkript allzeit ersichtlich war. Im Herbst
2016 ubertrug die Doktorandin die Ergebnisse der Pra-Reduktion als KS in MAXQDA. Hierbei
wurde Uberprift, ob das KS alle relevanten Fragen des Interviewleitfadens reprasentierte. Um
bessere Riickbezlige herzustellen, wurden alle Interviewfragen nummeriert. Wo nétig, wur-
den die bereits gebildeten Ober- und Unterkategorien angepasst und erganzt. Beispielsweise
ergab sich aus den Fragen 2.4 ,Was gibt lhnen Sicherheit fiir Ihr konkretes Tun?“ und 4.2 "Im
Gesprdch mit Sterbenden und/oder deren Angehdrigen ist es von Vorteil ein gewisses Maf3 an
Haltung und Sicherheit zu haben. Kénnen Sie mir erzdhlen, was lhnen Sicherheit gibt? Wie ge-
lingt lhnen das, diese Sicherheit aufrechtzuerhalten?" die Oberkategorie Was Sicherheit
schafft. Zudem stellten ,Restkategorien sicher, dass interessante Textstellen, die zum gegen-
wartigen Zeitpunkt noch nicht im KS aufgingen, nicht wegfielen, sondern spater zugeordnet
werden konnten. Die Resultate der Post-Reduktion wurden im Friihjahr 2019 eingearbeitet.
Parallel legte die Doktorandin Memos und Kodierregeln in MAXQDA an. Diese Regeln dienten
beim Kodieren zur eindeutigen Zuordnung von Kodiereinheiten zu einer Kategorie. Jede Regel
beinhaltete den Kategorienamen sowie -definition, ggf. Ausschlusskriterien und ein Ankerbei-
spiel zur Veranschaulichung. Ankerbeispiele sind Originalzitate aus dem Transkript und sollen
nach Kuckartz (1) ,méglichst typisch sein“, (2) ,die Abgrenzung zu anderen Kategorien ver-
deutlichen” und (3) ,Sicherheit im Umgang mit der Kategorie schaffen” (Kuckartz 2016, S. 86).
Aus allen Kodierregeln wurde ein Leitfaden, das Codebuch (s. Anhang A.3.6), verfasst.

Nach der Fertigstellung des Kategoriensystems und Codebuchs kodierten die Forscherinnen
im Friihjahr 2019 das gesamte Interviewmaterial mit MAXQDA © 2018. Auch hier erfolgten
eine kontinuierliche Riickiiberpriifung mit den schon bestehenden Kategorien und bei Bedarf
Anpassungen. Zuletzt wurden das KS Anfang 2020 auszugsweise mit der ebenfalls in QIA ge-
schulten Psychologin der Palliativstation besprochen und im Folgenden final liberarbeitet. Zur
Veranschaulichung des Analyseprozesses mit MAXQDA © liegen im Anhang eine Darstellung

der Programmoberfldche bei (Anhang A.3.4).
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4.4.6 Giutekriterien und Qualitatssicherung in der qualitativen Forschung

Drei Merkmale sichern die Glite der qualitativen Forschung zur HES-Implementierung: Erstens
wurde der Forschungsbericht gemall Kuckartz’ Checkliste zur Studiengitite (vgl. Kuckartz 2016,
S. 204 f.) sowie der Consolidated criteria for reporting qualitative research (COREQ)-Checkliste
(Tong et al. 2007) verfasst. COREQ gewahrleistet anhand von 32 Kriterien eine umfassende
und transparente Berichterstattung und verbessert die Genauigkeit, Vollstandigkeit und Ver-
trauenswirdigkeit von Interview- und Fokusgruppen-Studien (ebd.). Zweitens nahm die Dok-
torandin im April 2017 an der Weiterbildungsveranstaltung Qualitative Inhaltsanalyse am
Institut fiir Qualitative Forschung Berlin teil. Hierbei wurde diese Studie als Beispielprojekt zur
Demonstration ausgewahlt und die QIA der Daten aus der Erhebung vor Implementierung der
HES dort unter Leitung einer Expertin auszugsweise besprochen. Drittens bewirkte der Mixed
Methods-Ansatz eine vielschichtige und umfassende Betrachtung des HES-Implementierungs-

prozesses (vgl. Kap. 6.6.4.2).

Tabelle 8. Anwendung der COREQ-Checkliste in der vorliegenden Arbeit (nach Tong et al. 2007)

Merkmal unter Nennung von Nummer Beschreibung
und Kategorie bzw. Umsetzung in dieser Studie

Domine 1: Forschungsteam/Forscherin und Reflexivitit

Forscherin

1. Wer fuhrte die semistrukturierten
Interviews durch?

Sandra Mai (wissenschaftliche Mitarbeiterin der Abteilung fir Palli-
ativmedizin der UMM)

2. Referenzen

Dipl. Psych., Palliativ- und Hospizversorgung

3. Beruf

Diplom-Psychologin

4. Geschlecht

weiblich

5. Erfahrungen und Training

QIA und Fokusgruppeninterviews, Expertin fir Wiirdezentrierte
Therapie (WZT) (Chochinov 2017)

Beziehung zu Probanden

6. Bestand eine Beziehung zwischen In-
terviewerin und Proband*innen?

Interviewteilnehmende waren der Interviewerin nicht bekannt. Die
Interviewerin war nicht in die Implementierung der HES auf den
vier Akutstationen eingebunden.

7. Was wussten die Proband*innen
Uber die Interviewerin?

Beruf, Herkunftsstation

8. Eigenschaften der Interviewerin?

s. 5. Erfahrungen und Training

Domane 2: Studiendesign

Theoretische Rahmenbedingungen
9. Methodik und Theorie der Studie

Qualitative Inhaltsanalyse als Teil einer Mixed Methods Studie

Stichprobenauswahl

10. Proband*innenauswahl/
Stichprobenauswahl

Pflegende der jeweiligen Akutstation, die von der Stationsleitung
angesprochen und nach freiwilliger Zusage zu den Interviews einge-
plant wurden

72



MATERIAL UND METHODEN

Tabelle 8 (Fortsetzung). Anwendung der COREQ-Checkliste in der vorliegenden Arbeit (nach Tong et al. 2007).

Merkmal unter Nennung von Nummer
und Kategorie

Beschreibung
bzw. Umsetzung in dieser Studie

Stichprobenauswahl
11. Kontaktaufnahme mit Proband*in-
nen

Offizielles Einladungsschreiben (s. Anhang A.1.1)

12. Umfang der Stichprobe

s. Erlduterung Kap. 5.3.1

13. Nicht-Teilnahme oder Drop-out

s. Erlduterung Kap. 5.3.1

Setting
14. Settings

Besprechungsrdaume der Pilotstationen

15. Anwesenheit von Nicht-Teilneh-
menden wahrend der Befragung

Teilweise (in einem Post-Interview war eine Psychologiestudentin
zu Lernzwecken als beobachtende Teilnehmerin anwesend) bzw.
zeitweise (Unterbrechung durch Kollegen im Stationsalltag)

16. Eigenschaften der Proband*innen

s. Kap.5.3.1

Datenerhebung

17. Interviewleitfaden

s. Kap. 4.4.2 sowie Anhang A.3.1; der Interviewleitfaden stand den
Proband*innen nicht zur Verfligung

18. Wiederholungsinterviews

Ein Interview der Post-Befragung musste aus Termingriinden ver-
schoben und nachgeholt werden

19. Aufnahmetechnik

Digitale Audioaufnahme mit je zwei Geraten, s. Kap. 4.4.3

20. Memos und Feldnotizen

Die Interviewerin fillte nach jedem Interview ein Postskriptum zum
Datenmanagement mit Interviewdaten und Feldnotizen zu Beson-
derheiten (wie Atmosphare, Gruppendynamik) aus.

21. Dauer

Range: 00:37:18 — 00:51:59

22. Sattigung der Daten

Mehrmaliges Durchlaufen aller Daten der Pra- und Post-Befragung
bis keine relevanten neuen Aspekte mehr hinzukamen und das Ka-
tegoriensystem geniigend passgenau zur Abbildung der For-
schungsdaten war

23. Wurden den Proband*innen Tran-
skripte bereitgestellt?

Nein

Domane 3: Datenanalyse und Ergebnisse

Datenanalyse

24. Anzahl an Kodierenden

2 (Doktorandin, Palliativarztin der UMM)

25. Beschreibung des Kodierschemas

s.Kap.4.45.4

26. Ableitung von Themen im Vor-
hinein bzw. direkt an den Daten?

Induktiv-deduktiver Ansatz aus Vorwissen, Interviewleitfaden und
Inhalten der Interviews

27. Software

Philipps SpeechExec 7.1 ©; Microsoft® Office Excel und Word 2010;
MAXQDA © 2018

28. Wurden Proband*innen nach Feed-

back zu den Ergebnissen befragt? Nein
Forschungsbericht

29. Werden Zitate von Proband*innen

zur lllustration der Ergebnisse im For-  Ja

schungsbericht verwendet?

30. Besteht Konsistenz zwischen erho-
benen Daten und Ergebnissen?

Ja. Es erfolgte keine Konsistenzpriifung im Sinne Intercoder-Uber-
einstimmung.

31. Klarheit der Hauptthemen

s. Kap. 4.4.5.3, Kap. 5.4.3 und Kap. 5.4.4

32. Klarheit der Unterthemen

s. Kap. 4.4.5.3, Kap. 5.4.3 und Kap. 5.4.4
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4.5 STUDIENDESIGN UND STUDIENABLAUF
Das Studiendesign war als begleitende klinische Studie zur Implementierung der Handlungs-
empfehlung Sterbephase mit Pra-Post-Vergleich konzipiert. Dieses Kapitel beschreibt Vorbe-

reitung, Ablauf und Setting der Studie.

4.5.1 Projektplanung

Im Jahr 2013 wurde der Beschluss gefasst, die Handlungsempfehlung Sterbephase auf der Pal-
liativstation sowie mehreren Akutstationen der Universitatsmedizin Mainz (UMM) zu imple-
mentieren und diesen Prozess wissenschaftlich zu begleiten. In ersten Gesprachen mit den
arztlichen Direktoren der I. und lll. Medizinischen Klinik fir Innere Medizin im April und Juni
2015 wurde das Projekt vorgestellt. Die Klinikleitungen bewerteten das Studienvorhaben po-
sitiv und gaben ihr Einverstandnis zur Durchfihrung des Implementierungsprojekts. Die Main-
zer Palliativstiftung Leben bis zuletzt unterstiitzte die Studie durch die Finanzierung einer Pfle-

gekraft (0,5 Vollzeitaquivalent).
4.5.2 Studienablauf
Die Studie war als Pra-Post-Vergleich ohne Randomisierung und Kontrollgruppe angelegt und

verlief in drei Phasen, wie nachfolgend beschrieben und in Abbildung 13 veranschaulicht.

1. Vorbereitungsphase (Sommer 2013 bis Herbst 2015): In einer zweijahrigen, intensiven Vor-

bereitungsphase wurden Aspekte der Studienorganisation wie der Ethikantrag und Daten-
schutzvotum eingeholt und die methodischen Grundlagen (HES-Dokument, BR, PR, DNV, In-
terviewleitfaden, Mitarbeiterbefragung) erstellt bzw. angepasst. Fiir die Pilotstationen konzi-
pierte das Studienteam Informationsmaterialien und Ablaufpldane. Das verfasste Programm
zur Implementierung orientierte sich an den deutschsprachigen Empfehlungen aus St. Gallen,
die zu einem 10-schrittigen Vorgehen bei der Einfihrung der HES raten (Koordinationszent-
rum St. Gallen 2016). Ebenso fanden Mitarbeiter*innenschulungen sowie Gruppeninterviews
statt. AuBerdem wurde 2013 ein Registrierungsversuch an den Referenzzentren in Liverpool
und fir den deutschsprachigen Raum in St. Gallen und Kéln unternommen. In St. Gallen/Kéln
war dies erfolgreich, Liverpool jedoch lehnte die Registrierung ab, da sie Implementierungs-

prozesse zu diesem Zeitpunkt nicht mehr begleiteten.
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2. Implementierungsphase (01/2016 bis 04/2018): Diese begann am 25.01.2016 nach Ab-

schluss aller Vorbereitungen mit dem HES-Anwendungsstart auf den Pilotstationen und war
initial fir einen Zeitraum von 6 Monaten geplant. Parallel wurden im 1. Quartal 2016 der BR
und im Frihjahr 2017 Gruppeninterviews zum Zustand nach HES-Implementierung erhoben.
Wegen struktureller und organisatorischer Hiirden konnte die geplante Fallzahl von 20 HES-
Dokumenten pro Akutstation nicht erreicht werden, so dass man sich entschied, die Imple-
mentierungsphase zu beenden, sobald zwei der vier Stationen die je 20 Patient*innen gemaR

HES behandelt hatten. Nach 27 Monaten Laufzeit endete die Studie offiziell am 20.04.2018.

3. Auswertungsphase (04/2018 bis 02/2019): Zuletzt erfolgte die abschlieRende Auswertung

aller vorliegenden quantitativen wie qualitativen Daten.

Studienverlauf

Aug 15 Dez15 Mai1l6 Okt16 Mrz 17 Aug17 Jan 18 Jun 18 Nov 18 Apr 19

Gruppeninterview Pra Station A+B B 2D.09.2015
Gruppeninterview Pra Station C B (07.10.2015
Gruppeninterview Préd Station D B (22.10.2015

SMB Pra 1
Mitarbeiterschulungen

Studienzeitraum auf Pilotstationen

Erhebung und Auswertung BR

Erhebung und Auswertung PR
Erhebung und Auswertung DNV
QIA (intermittierend)

Gruppeninterviews Post Station D B (24.01.2017
Gruppeninterviews Post Station C | 22.03.201
Gruppeninterviews Post Station A+B | B 04.04.201
SMB Post |

Abbildung 13. Zeitplan Studienverlauf
Anmerkung. BR = Base Review. DNV = Dokumentation nach Versterben. PR = Post Review. QIA = Qualitative In-
haltsanalyse. SMB = schriftliche Mitarbeiterbefragung.

4.5.3 Auswahl der vier Pilotstationen

Im Zuge der Studienplanung 2013 empfahlen die Kollegen vom KSSG sowie das Koordinations-
zentrum in Liverpool fir die Implementierung des Behandlungspfades, 20 Sterbefille pro Sta-
tion zu analysieren (Ellershaw und Wilkinson 2011). Dies sollte gewahrleisten, dass die Be-

handlungsteams der Pilotstationen sowohl in der Sterbebetreuung (bzgl. Behandlungsablaufe,
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Kommunikation, Organisation) als auch in der Anwendung des HES-Dokuments geniigend
Routine erlangen. Fir die vorliegende Machbarkeitsstudie sollten insgesamt 80 Patient*innen
gemal der HES behandelt werden und die Ergebnisse (Post Review) mit den Daten von 80 Pa-
tient*innen, die vor Einfihrung der HES auf den Pilotstationen verstorbenen waren, vergli-
chen werden. Die Zahl von je 80 Patient*innenfallen hatte das Forschungsteam nach einge-
hender Besprechung festgelegt. Einer der Griinde fiir diese Fallzahl war, dass die bendtigten
Studiendaten innerhalb eines angemessenen Zeitraums generiert werden sollten. Entspre-
chend mussten mogliche Pilotstationen ausgemacht werden, die mindestens 20 Sterbefalle
pro Jahr aufwiesen. Hierzu wurde zu Beginn der Studienplanung eine Recherche in SAP zu
Sterbefallzahlen aller Stationen der UMM durchgefiihrt, bei der zunachst diejenigen Stationen
mit den meisten jahrlichen Sterbefallen identifiziert wurden. Zusammen mit der Pflegedienst-
leitung der Internistischen Kliniken wahlte man im Marz 2015 vier passende Pilotstationen, je
zwei Akutstationen der I. und Ill. Medizinischen Klinik fir Innere Medizin, aus. Diese internis-
tischen Stationen wiesen die Schwerpunkte Hamatoonkologie (Station A), Pneumologie (Sta-
tion B) sowie Gastroenterologie (Station C und D) auf und betreuten sowohl onkologische als
auch nicht-onkologische Patient*innen. Aus Datenschutzgriinden wurden die Stationsbe-
zeichnungen pseudonymisiert. Ferner sprachen die fachliche Nahe und der bereits beste-
hende, gute interdisziplindre Austausch zwischen der Inneren Klinik und der Abteilung fir Pal-

liativmedizin, welche selbst zur Ill. Medizinischen Klinik gehort, fiir diese Stationen.

Zur Befragung von Pflegekraften wurde keine Mindestfallzahl festgesetzt. Wichtig war jedoch,

Daten von Mitarbeiter*innen aller Pilotstationen abzubilden.

4.5.4 Setting der Studie

Alle vier ausgewahlten Pilotstationen liegen im Gebdudekomplex der Medizinischen Klinik fir
Innere Medizin der UMM. Sie verfligen (iber mehrere Patientenzimmer, Behandlungs- und
Besprechungsraume. Insgesamt stehen auf den vier Stationen 67 Betten (A: 18, B: 18, C: 18,
D:13) fur die Patient*innenversorgung zur Verfligung. Multiprofessionelle Teams aus Pflegen-
den, Arzt*innen, Seelsorger*innen, Physiotherapeut*innen, Sozialarbeiter*innen behandeln
und betreuen dort jahrlich etwa 1.800 Patient*innen. Die genannten Kriterien zeichneten

diese Stationen als passendes akutmedizinisches Setting fir die vorliegende Pilotstudie aus.
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4.5.5 Schulung von Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern

Da das HES-Dokument erstmalig auf vier Akutstationen der UMM eingefiihrt wurde, war die
Schulung der dort titigen Arzt*innen und Pflegenden essentiell. Neben der optimalen Integra-
tion der HES in Behandlungsabldufe hing auch der Erfolg der Studie mafigeblich von der An-
wendung und Umsetzung des Dokumentes ab. Daher wurden, angepasst an die unterschied-
lichen Personalstrukturen von Pflegenden und Arzt*innen, zwei Schulungskonzepte entwi-
ckelt (s. u.). Zusatzlich gestaltete man die Informationsbroschiire fur Fachpersonal ,Palliative
Betreuung am Lebensende ,Handlungsempfehlung Sterbephase™ (s. Anhang A.1.6), welche
grundlegende Aspekte der Sterbebetreuung adressiert (z. B. Diagnostizieren des Sterbens)
und das Dokument vorstellt. Hierbei muss unterstrichen werden, dass die vermittelten Inhalte
wie medikamentdse Symptomkontrolle flr die Betreuung aller sterbender Patient*innen an-
gewandt werden durften und auch sollten und nicht exklusiv fiir Patient*innen im HES-Be-

handlungspfad gedacht waren.

Pflegerinnen und Pfleger wurden in einer einmaligen vierstiindigen Vormittagsveranstaltung
zwischen November 2015 und Februar 2016 von drei Mitarbeitenden der Palliativstation (zwei
Pflegekrafte, eine Oberarztin) geschult. Die Weiterbildung zahlte zur normalen Arbeitszeit des
Pflegepersonals. Da man einen freien Austausch auBerhalb des stationaren Alltags ermogli-
chen wollte, wurde der Seminarraum der Abteilung fir Palliativmedizin als neutraler Ort aus-
gewahlt. Unter Berlcksichtigung der Freistellungskapazitaten teilten die Stationsleitungen
alle Pflegenden einem von fiinf angebotenen Terminen zu. Fir jede Veranstaltung ergab sich
so eine gemischte Gruppe. 25 Mitarbeitende der Pilotstationen, darunter zwei primar auf die-

sen Stationen tatige Seelsorgende, nahmen an der Weiterbildung teil.

Die Veranstaltung war inhaltlich in drei Teile gegliedert:

1. BegriuBung und Einfiihrung (Vorstellungsrunde; Durchfiihrung der schriftlichen Mitar-

beiterbefragung sofern nicht bereits wiahrend der Gruppeninterviews erfolgt)

2. Thematische Arbeit in der Gruppe (Vorstellung und Besprechung des HES-Dokuments;

Erkennen der Sterbephase im multiprofessionellen Team; Entscheidungshilfen in der
Sterbebetreuung wie Symptomkontrolle, Therapiebegrenzung; Kommunikationstrai-
ning zur Vermittlung des Behandlungsplans in patientenfreundlicher Sprache; organi-
satorische Aspekte wie Betreuung nach dem Tod, Informationsweitergabe an Vorbe-
handler)
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3. Abschluss, Reflexion und Raum fir Fragen (Reflexionsgesprach ,,Warum ist eine Hand-

lungsempfehlung notwendig?“; Vertiefung von Aspekten zu Sterberasseln, Angst/Un-

ruhe, Delir, Mundtrockenheit, Nausea/Emesis, Dyspnoe)

Da nicht alle Pflegekrafte an der Schulung teilnehmen konnten, hielten zwei Palliative Care
Pflegekrafte in den ersten 6 Monaten nach Studienbeginn auf den Stationen 30 — 45-minlitige
Kurzschulungen. Diese wurden vorzugsweise in die Ubergabezeiten zwischen den Personal-

schichten integriert, um moglichst viele Mitarbeitende zu erreichen.

Arztinnen und Arzte wurden im September 2015 im Rahmen einer 45-miniitigen Fortbildungs-
veranstaltung durch die Oberarztin der Palliativstation geschult. AuRerdem informierte die
Palliativdrztin alle auf den Pilotstationen titigen Arzt*innen per E-Mail tiber die Studie und
den Behandlungsleitfaden und sendete ihnen alle relevanten Dokumente zu. Kurz vor Studien-
beginn im Januar 2016 ging die Palliativarztin in personlichen Kleingruppengesprachen mit
dem Oberarzt bzw. -drztin und den Stationsarzt*innen der jeweiligen Pilotstation entspre-
chend der o. g. Schulungsinhalte auf Aspekte der Sterbebetreuung ein. Da die Assistenz-
arzt*innen alle 6 — 12 Monate rotierten, wurden den neuen Kolleg*innen zum Rotationszeit-

punkt Studieninformationen sowie alle wichtigen Dokumente per E-Mail zugesendet.

Stationsrundginge: Wihrend des gesamten Studienverlaufs betreuten Arzt*innen wie Pfle-
gekrafte des palliativmedizinischen Konsildienstes das Personal der Pilotstationen und stan-
den wahrend der durchschnittlich 2 3 Stationsrundgangen pro Woche bei Fragen zum Behand-
lungsleitfaden oder der Betreuung Sterbender (Einschatzung der Sterbesituation, Optimie-
rung der Symptomkontrolle, Gesprache mit Angehorigen, palliativpflegerische Beratung) zur
Verfiigung. Ferner konnten jederzeit telefonische Rickfragen oder ein Palliativkonsil gestellt

werden.

4.5.6 Einschluss- und Ausschlusskriterien

Der folgende Abschnitt stellt die Einschlusskriterien der zwei Studienkollektive ,Patient*innen’
(Base und Post Review, Dokumentation nach dem Versterben) und ,Pflegende’ (schriftliche
Mitarbeiterbefragung, Gruppeninterviews) nacheinander vor. Ausschlusskriterien existierten

fur keine der beiden Kollektive.
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4.5.6.1 Einschlusskriterien der untersuchten Patient*innen

Base Review-Analyse — Aktenanalyse vor Einfiihrung der HES:
= Versterben auf einer der vier Pilotstationen

= Der*die Patient*in war unter den 20 letzten Verstorbenen vor HES-Implementierung

Post Review-Analyse — Behandlung gemal HES:
= Betreuung des*der Patient*in auf einer der vier Pilotstationen
= Alter tber 18 Jahre
= Der*die Patient*in wird als sterbend im Sinne eines erwarteten Versterbens in den

kommenden Tagen eingeschatzt

Dokumentation nach dem Versterben:

= Alle Sterbefédlle auf den Pilotstationen im Studienzeitraum

4.5.6.2 Einschlusskriterien der befragten Pflegekrdfte
= Aktuelle*r Mitarbeiter*in auf einer der vier Pilotstationen
= Examinierte Pflegekraft

= Abgabe einer schriftlichen Einverstandniserklarung

4.6 DATENMANAGEMENT

4.6.1 Einholung des Einverstiandnisses von Pflegerinnen und Pflegern

Pflegende Mitarbeitende der vier Akutstationen wurden vor Studienbeginn und etwa
1,5 Jahre spater zur freiwilligen Teilnahme an der schriftlichen Mitarbeiterbefragung sowie
Gruppeninterviews gebeten. Die Einladung erfolgte durch ein offizielles Schreiben samt Infor-
mationen zur Studie. Dieses klarte dartiber auf, dass die Teilnahme freiwillig sowie unentgelt-
lich sei und jederzeit ohne Angabe von Griinden und ohne dadurch entstehende Nachteile
abgelehnt oder zuriickgezogen werden kénne. Teilnehmende Pflegende erhielten eine schrift-
liche Aufklarung und unterzeichneten eine Einverstandniserklarung (s. Anhang A.1.1 und

A.1.2).
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4.6.2 Einholung des Einverstandnisses von Patient*innen und Angehorigen

Die Anwendung der HES bedeutete einen verdanderten Dokumentationsmodus ohne grundle-
gende Anderung der Patient*innenbetreuung. Daher war bei der retrospektiven Aktenanalyse
Verstorbener (BR und PR), wie auch von der Ethikkommission bestatigt, keine Einverstandnis-

erklarung von Patient*innen oder Angehdrigen erforderlich.

4.6.3 Datentransfer der Sterbefallzahlen

Zur Erfassung der Sterbefallzahlen sowie der fir die Studien relevanten Patient*innendaten
wurden die Pflegekrafte der Pilotstationen gebeten, den Abschlussbogen ,,Dokumentation
nach dem Versterben” fiir jede*n Verstorbene*n im Studienzeitraum auszufillen und in das
HES-Studien-Postfach der Stationen zu legen. Dieses Ablagefach wurde zusammen mit einem
HES-Studienordner, der Informationen sowie alle notwendigen Dokumente enthielt, zu Stu-
dienbeginn im Pflegestiitzpunkt auf allen Pilotstationen aufgestellt. Studienmitarbeitende aus
dem Palliativkonsilteam sammelten die Abschlussbogen ggf. samt HES-Dokument bei den wo-
chentlichen Rundgangen ein. War der Bogen nach Versterben nicht angelegt worden, lber-

nahm dies ein*e Studienmitarbeiter*in in Riicksprache mit den betreuenden Pflegekraften.

4.6.4 Erfassung, Speicherung und Schutz der Studiendaten

Alle Rohdaten (Mitarbeiterfragebogen, HES-Dokumente, Dokumentation nach dem Verster-
ben) wurden von Studienmitarbeiter*innen in Papierform in Ordnern verwaltet und im Ver-
lauf der Datenauswertung auf das Studienlaufwerk ibertragen. Hierbei wurden alle Daten von
im Studienzeitraum behandelten oder verstorbenen Patient*innen durch eine Studienmitar-
beiterin pseudonymisiert, indem fortlaufend ein flinfstelliger Identifikationscode aus Buchsta-
ben und Zahlen vergeben wurde. Die IDs wurden in der Reihenfolge des Krankenhausaufent-
haltes zugeteilt und in einer separaten Identifikationsliste verwaltet, auf welche nur das Stu-
dienteam Zugriff hatte. Dadurch war die Auswertung der Daten in pseudonymisierter Form
moglich. Waren bei der Auswertung Riickfragen an die behandelnde Station zum Verlauf der
Sterbephase oder eine Recherche fehlender Patient*innendaten im Archiv notig, lieR dies
Rickbeziige auf den jeweiligen Patient*innenfall zu.

Die schriftliche Mitarbeiterbefragung geschah anonym. Auch diese Bégen wurden zur Daten-
eingabe fortlaufend nummeriert. Bei der Auswertung der Gruppeninterviews wurden die zum

Interviewzeitpunkt vergebenen Pseudonyme beibehalten.
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4.7 DATENAUSWERTUNG UND STATISTIK

4.7.1 Erhobene MessgroRen und verwendete Software

Zur statistischen Auswertung der Studiendaten wurde das Programm IBM Statistics SPSS Ver-
sion 23 und Microsoft® Excel 2010 genutzt. Alle im quantitativen Methodenteil angefiihrten
Messinstrumente wurden deskriptiv unter Angabe von Mittelwert, Median, Standardabwei-
chung, Spannweite und relativen Haufigkeiten evaluiert. Bei Patient*innen ohne HES-gemalie
Betreuung wurden die Griinde in der Dokumentation nach dem Versterben qualitativ erfasst
und deskriptiv ausgewertet. Die Gruppeninterviews wurden mittels qualitativer Inhaltsana-
lyse nach Kuckartz (2016) und Mayring (2015) unter Zuhilfenahme von Microsoft® Excel 2010

und der Analysesoftware MAXQDA Analytics Pro 2018 ausgewertet.

4.7.2 Statistische Auswertung mittels Mann-Whitney-U-Test

Nach Beratung durch das Institut flir Medizinische Biometrie, Epidemiologie und Informa-
tik (IMBEI) Mainz wurden die Ergebnisse der schriftlichen Mitarbeiterbefragung explorativ
mittels des Mann-Whitney-U-Test (Mann und Whitney 1947) untersucht. Dieses nicht-para-
metrische Testverfahren kann bei unabhangigen, nicht-normalverteilten Stichproben aquiva-
lent zum parametrischen t-Test angewendet werden. Mittels Mann-Whitney-U-Test kann be-
rechnet werden, ob die Tendenzen von zwei unabhangigen Stichproben unterschiedlich sind.
Dafiir missen folgende Bedingungen erfiillt sein: (1) Die Daten sind mindestens ordinalska-
liert, (2) entstammen einer Zufallsstichprobe, die aus einer Gesamtpopulation gezogen wurde
und (3) pro einzelnem Fall wurde jeweils nur eine Messung erhoben, die Daten sind also intern
sowie zwischen beiden Stichproben unabhangig (vgl. Janssen und Laatz 2013, S. 622, vgl. Bortz
und Lienert 2008, S. 140). Der Mann-Whitney-U-Test kann fiir Daten angewandt werden, die
das Kriterium der Normalverteilung nicht erfillen.

Die Ergebnisse der schriftlichen Mitarbeiterbefragung erfiillen diese Kriterien. Die Normalver-
teilung wurde durch den Kolmogorov-Smirnov-Test (Bortz und Lienert 2008) und den Shapiro-
Wilk-Test (Janssen und Laatz 2013) Uberprift. Die Testung auf Normalverteilung und Berech-
nung des Mann-Whitney-U-Tests geschah mit der Software IBM Statistics SPSS Version 23. Die
Analyse erfolgte explorativ, es wurde keine Korrektur fiir multiples Testen vorgenommen. Zu-
mindest fiir einen Teil der Daten waren Auffalligkeiten erkennbar (s. Anhang A.2.8), die einer

Normalverteilung der Daten widersprachen. Daher wurde von einem t-Test abgesehen und
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stattdessen der Mann-Whitney-U-Test durchgefiihrt. Das Signifikanzniveau wurde auf 5 %
festgesetzt und auf Grund der kleinen StichprobengroRe die exakte Signifikanz [2*(1-sei-
tige Sig.)] zur Beurteilung herangezogen.

Zur Ergebnisbeurteilung wurde aus dem Z-Wert des Mann-Whitney-U-Tests die EffektgréfSe r
entsprechend folgender Formel nach Rosenthal mittels Microsoft® Excel 2010 berechnet (Ro-

senthal (1991, S. 19) wie empfohlen in Field (2009, S. 550)):

Der Z-Wert stammt aus der SPSS-Kalkulation, bei n handelt es sich um die Gesamtstichpro-
bengrofle (hier Pra- und Postbefragung), auf welcher Z basiert. Nach Cohen (1992) gilt ein
Wert von r < 0,10 als kein Effekt, ein Wert von r 2 0,10 als schwacher Effekt, ein Wert von

r > 0,30 als mittlerer Effekt und ein Wert von r > 0,50 als starker Effekt.

4.7.3 Umgang mit fehlenden Werten

Sofern moglich wurden fehlende klinische oder soziodemografische Angaben in der Pati-
ent*innenerfassung oder der HES-Dokumentation durch eine Recherche im Archiv und/oder
dem Patientenverwaltungsprogramm SAP erganzt. Da es fiir keines der angewandten Mess-
instrumente Validierungsstudien oder Literatur zum Umgang mit fehlenden Werten gab, wur-
den fehlende Werte aus der Wertung und Berechnung herausgenommen. Es fand kein Auffil-
len der Leerstellen wie bspw. durch einen Mittelwert-Ausgleich statt. Fehlende Werte sind fir

jedes Messinstrument in den jeweiligen Ergebnistabellen (Kapitel 5 Ergebnisse) vermerkt.
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5 ERGEBNISSE?2

In diesem Abschnitt erfolgt die Darstellung aller quantitativen sowie qualitativen Studiener-
gebnisse. Im ersten Teil wird der Frage nach der Machbarkeit der HES-Implementierung nach-
gegangen. Der zweite Teil prasentiert die Aktenanalyse zur Uberpriifung der Dokumentations-
qualitat sowie der Erflllung der HES-Behandlungsziele anhand des Base und Post Reviews. Der
letzte Teil beantwortet die Frage, wie Pflegende die Betreuungsqualitat Sterbender sowie Be-
handlungsablaufe einschdtzen und wie zufrieden sie mit dem Behandlungspfad sind anhand
der schriftlichen Mitarbeiterbefragung und der Gruppeninterviews. Alle Prozentangaben im

Ergebnisteil sind gerundet aufgefiihrt und ergeben daher nicht immer exakt 100 %.

5.1 PRIMARES STUDIENZIEL — ERGEBNISSE ZUR MACHBARKEIT

Das Kapitel 5.1 stellt alle Ergebnisse zum primaren Studienziel, der Machbarkeitspriifung, dar.
Dazu werden die Patient*innen- und Sterbefallzahlen auf den vier Pilotstationen beschrieben,
gefolgt von Daten zur HES-Anwendung. Danach werden soziodemografische sowie klinische
Merkmale der Stichprobe vorgestellt. AbschlieRend legt dieses Kapitel Griinde dar, die gegen

eine Anwendung des Behandlungspfads sprachen.

5.1.1 Patient*innenfallzahlen und Sterbefille im Studienzeitraum

Die HES-Studie wurde auf vier Stationen an der Universitatsmedizin Mainz (UMM) im Studien-
zeitraum von 25.01.2016 bis 20.04.2018 pilotiert. Aus Datenschutzgriinden wurden die Stati-
onen pseudonymisiert und sind im Weiteren unter den Buchstaben A, B, C, D aufgefiihrt. Die
Fachbereiche der Stationen waren Hamatoonkologie (A), Pneumologie (B) und Gastroentero-
logie (C, D). Da die benétigten Fallzahlen von HES-Einschliissen nicht im initial geplanten, 18-
monatigen Studienzeitraum generiert werden konnten, wurde der Zeitraum auf 27 Monate
ausgeweitet. Offizielles Studienende war daher am 20.04.2018. Eine SAP-Recherche am
12.11.2018 ergab, dass wahrend des genannten Studienzeitraums insgesamt 4.393 Pati-
ent*innen auf den vier Pilotstationen behandelt wurden. Die Zahl aller behandelten Pati-

ent*innen lag zwischen 613 (Station D) und 1.778 (Station C). Von allen behandelten

22Ejn Teil der im Folgenden wiedergegebenen Ergebnisse wurde vorab veréffentlicht in Oftring et al. (2020) sowie
an weiteren Stellen wie in FuBnote 1 am Ende der Einleitung angegeben.
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Patient*innen verstarben im Studienzeitraum 330 (8 %). Von allen Verstorbenen wiederum
wurden 71 Patient*innen (22 %) gemaR der HES sowie 259 Patient*innen (78 %) ohne HES
behandelt. Uberdies wurden 7 weitere Patient*innen in die HES eingeschlossen, allerdings
verbesserte sich ihr Zustand im Verlauf, so dass sie verlegt und die Behandlung gemaf HES in
6 Fallen beendet wurden. Diese 7 Patient*innen verstarben demnach nicht auf den Pilotstati-
onen (s. Kap. 5.1.2). Unter Einbezug dieser 7 Falle betreuten die Stationen zwischen 12 (A) und
28 (D) Patient*innen gemaR HES. Tabelle 9 und Abbildung 14 zeigen die Zahl behandelter und

verstorbener Patient*innen sowie die Verteilung der HES-Falle.

Tabelle 9. Fallzahlen insgesamt behandelter und verstorbener sowie gemdfs HES behandelter Patient*innen auf
den vier Pilotstationen im Zeitraum 25.01.2016 — 20.04.2018

Behandelte Verstorbene Verstorbene mit Behandlungsende der
Patient*innen Patient*innen Behandlung gemaR HES HES wegen Verlegung
Station n n %A n %° n %
A 1.088 61 6 % 12 20% 0 0%
B 914 106 12% 16 15% 1 6%
C 1.778 86 5% 20 23 % 1 5%
D 613 77 13 % 23 30 % 5 18 %
Gesamt 4.393 330 8% 71 22 % 7 9%

AProzentwert Verstorbener bezogen auf die Gesamtzahl behandelter Patient*innen der jeweiligen Pilotstation.
BProzentwert Behandlungen gemiaR HES bezogen auf die Gesamtzahl Verstorbener der jeweiligen Pilotstation.
¢ Prozentwert bezogen auf den Stichprobenumfang von insgesamt pro Station gemaR HES behandelten Pati-
ent*innen (A: 12; B: 17; C: 21; D: 28).

Die jahresbezogene Analyse der Sterbefalle bestatigt, dass die gemald Studienprotokoll erfor-
derliche Zahl von mindestens 20 jahrlichen Sterbefdllen auf allen Pilotstationen erreicht
wurde (Tabelle 10). Lediglich fiir 2018 kann keine abschlieRende Uberpriifung erfolgen, da die
Erhebung mit Studienende im April keine 12 Monate umfasst. Ausgehend von den Ergebnis-

sen sind 20 Sterbefallen pro Jahr jedoch auch fiir 2018 anzunehmen.

Tabelle 10. Jdhrliche Sterbefallzahlen auf den Pilotstationen 2016 — 2018

Station A Station B Station C Station D Gesamt
Zeitraum n n n n n
T1 (2016) 24 43 35 33 136
T2 (2017) 29 53 36 29 146
T3 (2018) 8 10 15 15 48
Gesamt 61 106 86 77 330

Anmerkung. T1=25.01—31.12.2016; T2 = 01.01. — 31.12.2017; T3 = 01.01. — 20.04.2018.
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5.1.2 Daten zur Anwendung der Handlungsempfehlung Sterbephase

Von allen 330 im Studienzeitraum verstorbenen Patient*innen wurden 71 (22 %) gemaR der
HES behandelt. Bei einer Patientin kam es zu einem dreimaligen Beginn der Behandlung ge-
maR HES. Da ihr Krankheitszustand schwer einzuschatzen war, wurde entsprechend der alle
drei Tage durchgefiihrten Evaluation zwei Mal entschieden, die Behandlung gemaR HES zu
beenden. Da sich ihr Zustand im spateren Verlauf jedoch progredient verschlechterte, wurde
der Behandlungspfad ein drittes Mal begonnen und bis zum Versterben fortgefiihrt. Im Post
Review wurden nur die Daten des letzten HES-Dokuments ausgewertet. In sieben zusatzlichen
Fallen wurde die Dokumentation im Behandlungspfad vor dem Versterben auf einer der Pi-
lotstationen beendet. Davon wurde ein sterbender Patient wurde unter Weiterfiihrung der
HES auf die Palliativstation der UMM verlegt, bei 6 Patient*innen wurde die HES im Verlauf
beendet. Die Griinde hierflir waren: er*sie wurde nicht mehr als sterbend eingeschatzt und in
eine Pflegeeinrichtung weiterverlegt (n = 1), mit SAPV?3-Anbindung in das h&usliche Umfeld
entlassen (n =2), in das Heimatland zurlickverlegt (n = 1) oder zur Sterbebegleitung in eine
externe Einrichtung verlegt (n = 2). Unter Bericksichtigung dieser 7 Falle gingen zusammen
mit den 71 verstorbenen Patient*innen mit HES-Einschluss schlussendlich 78 HES-Dokumente

in die Post Review-Analyse ein.

Verteilung HES/Nicht-HES Patient*innen
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Abbildung 14. Verteilung der Verstorbenen mit und ohne Behandlung gemaR HES sowie HES-Patient*innen
ohne Versterben auf einer der Pilotstationen (N = 337).

B gpezialisierte ambulante Palliativversorgung
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Die Abbildung 15 zeigt die kumulative Anzahl der 78 Anwendungen des HES-Dokumentes im

Studienverlauf.
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Abbildung 15. Kumulative Verlaufsdarstellung der Anwendung des HES-Dokuments auf den vier Pilotstationen.

Die Zeitspanne von Aufnahme bis HES-Beginn wurde ausgewertet. Die Zeitspanne wurde so
berechnet, dass der Tag der Aufnahme selbst als ein Tag zdhlte (Bsp.: Ein Zeitraum von
07.-08.10. wurde als zwei Behandlungstage gewertet). Diese lag fiir N = 78 Patient*innen mit
HES-Einschluss im Mittel bei M = 11 Tagen (SD = 9,50), fiir n = 71 Patient*innen mit HES-Ein-
schluss und Versterben bei M = 10,9 Tagen (SD = 9,00), schwankte jedoch jeweils deutlich
(Spannweite = 0—55 Tage). Bei den n = 7 Patient*innen mit HES-Beendigung vor dem Verster-
ben waren es M = 7,8 Tage (SD = 3,66, Spannweite = 2 —12).

Das HES-Dokument ist zur Begleitung in der Sterbephase konzipiert, womit die letzten
3 -7 Lebenstage gemeint sind. Daher war es von Interesse, ob die Betreuungsdauer in der
HES diesem Zeitraum entsprach. Die Berechnung erfolgte wie oben angegeben. Fir N = 78 Pa-
tient*innen betrug die Betreuungsdauer im Schnitt M = 4,3 Tage (SD = 5,94). Knapp zwei Drit-
tel (61 %) wurden 1 —3 Tage gemaR HES betreut (Spannweite = 1 —51). Bei getrennter Be-
trachtung der 71 Verstorbenen und der 7 im Verlauf verlegten Patient*innen fallen deutliche
Unterschiede auf: Verstorbene wurden im Schnitt M = 3,6 Tage (SD=2,48, Spann-
weite =1 —12) gemall HES behandelt, Patient*innen mit HES-Beendigung wegen Verlegung
im Schnitt M = 12,7 Tage (SD = 18,91, Spannweite = 3 —51) (s. Abbildung 16).
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Abbildung 16. Boxplots Betreuungsdauer nach HES fir

n =71 Patient*innen mit Versterben und n =7 Pati-
ent*innen mit HES-Beendigung wegen Verlegung.
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Abbildung 17. Legende Boxplots
Bildquelle: Erstellt durch Doktorandin.

Tabelle 11. Betreuungsdauer gemdf3 HES von allen N = 78 Patient*innen mit HES-Einschluss, n = 71 Patient*innen

mit HES-Einschluss und Versterben und n = 7 Patient*innen mit HES-Beendigung wegen Verlegung

Alle HES-Patient*innen

Verstorbene
HES-Patient*innen

Patient*innen mit HES-Be-
endigung wegen Verlegung

Betreuungsdauer (N =78) (n=71) (n=7)

gemaR HES (Tage) n % n % n %
1 11 14 % 11 16 % 0 0%
2 20 26 % 20 28 % 0 0%
3 16 21 % 14 20% 2 33%
4 6 8% 6 9% 0 0%
5 11 14 % 9 13% 2 33%
6 3 1% 3 4% 0 0%
7 1 1% 1 1% 0 0%
8 3 1% 3 4% 0 0%
9 2 3% 1 1% 1 17 %
10 1 1% 1 1% 0 0%
11 1 1% 1 1% 0 0%
12 1 1% 1 1% 0 0%
51 1 1% 0 0% 1 17 %

Mittelwert (SD) 4,3 (5,94) 3,6 (2,48) 12,7 (18,91)

Median (Bereich) 3(1-51) 3(1-12) 5(3-51)

Giiltig/Fehlend 77/1%* 71/0 6/7*

Anmerkung. SD = Standardabweichung.

*bei einem Patienten wurde das Datum des HES-Beginns nicht im Dokument vermerkt.
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5.1.3 Charakteristika verstorbener Patient*innen mit und ohne Behandlung gemaR HES
Dieses Kapitel befasst sich mit der Stichprobe aller N = 330 im Studienzeitraum verstorbenen
Patient*innen und charakterisiert diese unter den Gesichtspunkten (i) Soziodemografie,
(ii) Verweildauer auf Station vor Versterben und (iii) zugrundeliegende Hauptdiagnose. Fir
298 (90 %) der insgesamt 330 Verstorbenen wurden soziodemografische und klinische Daten
im Abschlussbogen ,Dokumentation nach dem Versterben” erfasst. Die Daten der verbleiben-
den 32 Patient*innenfalle wurden nachtraglich recherchiert und sind in diesem Kapitel be-
ricksichtigt (vgl. Kap. 5.1.4). AuRerdem werden die Daten der Verstorbenen mit HES-Ein-
schluss (n = 71) denen ohne HES-Einschluss (n = 259) fiir einen direkten Subgruppen-Vergleich
gegenlbergestellt. Um Bezlige unter den Verstorbenen herzustellen, sind hier nur die 71 im
Behandlungspfad verstorbenen Patient*innen berticksichtigt. Die Gegeniiberstellung der Base
und Post Review-Stichprobe (Kap. 5.2) beinhaltet die verbleibenden 7 Patient*innen mit HES-
Einschluss, aber ohne Versterben auf den Pilotstationen und umfasst fiir den Post Review da-

her 78 Personen.

5.1.3.1 Soziodemografische Daten aller Verstorbenen sowie Subgruppen-Vergleich

Im Studienzeitraum verstarben insgesamt 130 Frauen (39 %) und 200 Manner (61 %) mit einer
anndhernd gleichen Verteilung zwischen den Subgruppen mit vs. ohne HES-gemafRer Behand-
lung. Das Patient*innenalter erstreckte sich von 29 bis 99 Jahre und lag im Mittel bei
M = 70,6 Jahren (SD = 12,69), wobei Patient*innen aus der HES-Subgruppe etwas alter waren
(M =72,4; Spannweite = 45 — 99 Jahre). Bei beiden Gruppen machten die 70 bis 79-Jahrigen
etwa ein Drittel (mit HES = 35 % vs. ohne HES = 29 %) aller Patient*innen aus, gefolgt von den
60 bis 69-Jahrigen (20 % vs. 26 %) und den 80 bis 89-Jahrigen (17 % vs. 21 %). In beiden Grup-
pen stammte der GroRteil aus Deutschland, in der Gruppe ohne HES Behandlung tGiberwog der

Anteil anderer Staatsangehorigkeiten minimal (6 % vs. 10 %) (s. Tabelle 12).

88



ERGEBNISSE

Tabelle 12. Soziodemografische Daten aller Verstorbenen sowie Subgruppen

Verstorbene gesamt Mit HES Ohne HES
(N =330) (n=71) (n=259)

Merkmal n % n % n %
Geschlecht

Weiblich 130 39% 27 38% 103 40 %

Mannlich 200 61 % 44 62 % 156 60 %
Alter (Jahre)

18-19 0 0% 0 0% 0 0%

20-29 1 0,3% 0 0% 1 0,4 %

30-39 5 2% 0 0% 5 2%

40-49 10 3% 1 1% 9 3%

50-59 46 14 % 12 17% 34 13%

60 — 69 82 25% 14 20% 68 26 %

70-79 101 30% 25 35% 76 29 %

80 -89 67 20% 12 17% 55 21%

90-99 18 6 % 7 10% 11 4%
Mittelwert (SD) 70,6 (12,69) 72,4 (12,64) 70,1 (12,68)
Median (Bereich) 72 (29-99) 72 (45-99) 71(29-97)
Nationalitat

Deutsch 299 91% 67 94 % 232 90 %

Andere Nationalitat 31 9% 4 6% 27 10%
Gliltig/Fehlend 330/0 71/0 259/0

Anmerkung. Prozentwerte beziehen sich immer auf die Grundgesamtheit in der jeweiligen (Sub-)Gruppe.

5.1.3.2 Verweildauer auf Station aller Verstorbenen sowie Subgruppen-Vergleich

Wie in der Literaturdiskussion beschrieben, wird das Erkennen des Sterbeprozesses insbeson-
dere bei Patient*innen, die das Behandlungsteam nicht kennt oder bei denen es nur einen
kurzen Verlauf mitbetreut, als Herausforderung beschrieben. Daher lag die Vermutung nahe,
dass die Verweildauer auf Station beeinflusste, ob die HES zur Anwendung kommt.

Die Zeitspanne wurde so berechnet, dass der Tag der Aufnahme auf Station selbst als ein Tag
zahlte, der Wert konnte also nicht 0 erreichen (Bsp.: Ein Behandlungszeitraum von 07. — 08.10.
wurde als zwei Tage gewertet). Durchschnittlich wurden Patient*innen M = 12,1 Tage lang vor
ihrem Versterben auf Station behandelt. Hierbei war der Stationsaufenthalt unter Patient*in-
nen mit HES-Einschluss durchschnittlich etwas langer (M = 14,7) als in der Vergleichsgruppe
ohne Einschluss (M =11,4). Etwa die Halfte aller Patient*innen ohne Betreuung nach HES
(53 %) verstarb in der ersten Woche nach Aufnahme, bei der HES-Gruppe war dies nur bei
etwa einem Drittel (27 %) der Fall. Hervorzuheben ist die geringere Streuung in der HES-

Gruppe (s. Abbildung 18). Die Abweichung zwischen Median und Mittelwert in der Gruppe
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ohne Betreuungspfad weist auf die tatsachlich tendenziell kurze Verweildauer vor dem Ver-

sterben hin (s. Tabelle 13).

Tabelle 13. Verweildauer auf Station aller Verstorbenen sowie Subgruppen

Verweildauer auf Insgesamt (N = 330) Mit HES (n = 71) Ohne HES (n = 259)
Station (Tage) n % n % n %
1-7 155 47 % 19 27 % 136 53%
8-14 76 23 % 20 28% 56 22%
15-21 55 17 % 19 27 % 36 14 %
22-28 18 5% 8 11% 10 4%
29-35 9 3% 2 3% 7 3%
36-42 5 2% 1 1% 4 2%
43 -49 5 2% 1 1% 4 2%
50-56 3 1% 0 0% 3 1%
57-63 1 0,3% 1 1% 0 0%
64 —-70 1 0,3% 0 0% 1 0,4%
71-77 1 0,3% 0 0% 1 0,4 %
78 -84 0 0% 0 0% 0 0%
85-91 1 0,3% 0 0% 1 0,4%
Mittelwert (SD) 12,1 (12,28) 14,7 (10,15) 11,4 (12,74)
Median (Bereich) 8(1-91) 13 (1-59) 7(1-91)
Gliltig/Fehlend 330/0 71/0 259/0

Anmerkung. SD = Standardabweichung. Prozentwerte beziehen sich immer auf die Grundgesamtheit in der je-
weiligen (Sub-)Gruppe.

Verweildauer auf Station vor Versterben
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Abbildung 18. Boxplots Vergleich der Verweildauer auf Station vor Versterben unterteilt nach n = 71 Patient*in-
nen mit und n = 259 ohne Behandlung gemaf} HES
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5.1.3.3 Hauptdiagnosen aller Verstorbenen sowie Subgruppen-Vergleich

Sowohl in der Gesamtbetrachtung als auch im Subgruppenvergleich iberwogen onkologische
Erkrankungen (mit HES = 54 % vs. ohne HES =58 %) leicht gegeniber nicht-onkologischen.
Unter den Neoplasien lagen in allen Gruppen am haufigsten Tumoren des Respirations- oder
Gastrointestinaltraktes oder hamatologische Malignome vor. Auch die nicht-onkologischen
Krankheitsbilder waren zwischen den Subgruppen ahnlich verteilt. Die Diagnose Infek-
tion/Sepsis bildete jeweils etwa die Halfte aller Falle ab (mit HES = 45 % vs. ohne HES = 48 %).
An zweiter Stelle stand Leberzirrhose (24 % vs. 22 %), an dritter Stelle in der Subgruppe mit
HES-Einschluss Niereninsuffizienz (12 %) bzw. in der ohne HES COPD (10 %) (s. Tabelle 14
nachste Seite). Diese Verteilung spiegelt die Fachbereiche der Pilotstationen gut wider. Uber-
dies fallt auf, dass akute Ereignisse wie z. B. Blutung oder Aspiration etwas haufiger in der

Patientengruppe ohne HES-gestiitzte Betreuung auftraten.
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Tabelle 14. Ubersicht der Diagnosen aller Verstorbenen sowie Subgruppen

Insgesamt (N = 330)

Mit HES (n = 71)

Ohne HES (n = 259)

Verweildauer auf Station (Tage) n % n % n %
Hauptdiagnose
Tumorerkrankung 187 57 % 38 54 % 149 58 %
Keine Tumorerkrankung 143 43 % 33 46 % 110 42 %
Verteilung Tumorerkrankung
Zentrales Nervensystem 0,5 %* 0 0 %* 0,7 %*
Kopf-Halsbereich 7 4% 1 3% 6 4%
Respirationstrakt 48 26 % 12 32% 36 24 %
Gastrointestinaltrakt 53 28 % 8 21% 45 30 %
Hamatologisch 43 23 % 8 21% 35 24 %
Haut 6 3% 2 5% 4 3%
Weichteile und Knochen 5 3% 0 0% 5 3%
Brustdriise/Gynakologisch 6 3% 0 0% 6 4%
Urogenitaltrakt 5 3% 2 5% 3 2%
CUP-Syndrom 5 3% 2 5% 3 2%
Neuroendokriner Tumor 1 0,5% 0 0% 1 1%
Unklare Tumorerkrankung? 2 1% 0 0% 2 1%
V. a. Tumorerkrankung® 5 3% 3 8% 2 1%
Verteilung Nicht-Tumorerkrankung
Infektion/Sepsis 68 48 %** 15 45 %** 53 48 %**
Leberzirrhose 32 22% 8 24 % 24 22%
COPD 13 9% 2 6 % 11 10 %
Kardiologisch 11 8% 2 6 % 9 8%
Niereninsuffizienz 8 6% 4 12 % 4 4%
Neurologisch 3 2% 1 3% 2 2%
Stoffwechselerkrankung 2 1% 0 0% 2 2%
Autoimmun-Erkrankung 1 1% 1 3% 0 0%
Blutungsgeschehen 2 1% 0 0% 2 2%
Aspirationsgeschehen 1 1% 0 0% 1 1%
Ischamische Colitis 1 1% 0 0% 1 1%
pAVK 1 1% 0 0% 1 1%
Gliltig/Fehlend 330/0 71/0 259/0

AUnklare Tumorerkrankung: Ubernahme dieser Diagnose aus dem Arztbrief — betraf Patient*innen mit diagnos-
tisch stark malignomverdachtigem Befund (z. B. in der Bildgebung), der vor Versterben nicht mehr bestatigt wer-
den konnten.

BV. a. Tumorerkrankung: Ubernahme dieser Diagnose aus dem Arztbrief — betraf Patient*innen, die sich klinisch
stark malignomverdachtig prasentierten, bei denen auf Grund der rapiden Krankheitsverschlechterung aber
keine weiterfiihrende Diagnostik (z. B. Bildgebung) zur Diagnosesicherung mehr vor dem Tod erfolgte.

* Prozentwerte in Relation zur Grundgesamtheit der Tumorerkrankungen in der jeweiligen (Sub-)Gruppe.
** Prozentwerte in Relation zur Grundgesamtheit der Nicht-Tumorerkrankungen in der jeweiligen (Sub-)Gruppe.
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5.1.4 Fehlende Sterbefille

Parallel zum gesamten Studienzeitraum verglichen Studienmitarbeitende monatlich die von
den Pilotstationen gemeldeten Sterbefdlle mit den klinikinternen Daten der zwei vorherigen
Monate in SAP. Hierliber wurden N = 23 fehlende Falle gefunden, fiir die der Abschlussbogen
»,Dokumentation nach dem Versterben” (DNV) in Rlicksprache mit den betreuenden Stationen
nachtraglich zeitnah angelegt wurde.

Nach Studienende lagen DNV-Bogen fiir 298 verstorbene Patient*innen vor (227 ohne HES-
Einschluss, 71 mit HES-Einschluss). Allerdings zeigte ein abschliefender Abgleich zwischen al-
len mittels DNV dokumentierten Sterbefdllen und den klinikinternen Sterbefallzahlen der Pi-
lotstationen aus SAP erneut Diskrepanzen: Es fielen N = 32 zusatzliche Sterbefélle auf. Die
betreffenden 32 Patientenakten wurden im Archiv hinsichtlich evtl. vorhandener HES-Doku-
mente gesichtet (fur keine Akte zutreffend). Aus Griinden der Vollstandigkeit wurden auch fir
diese Patient*innen Abschlussbdgen angelegt und die Daten in die Auswertung zu Charakte-
ristika Verstorbener eingeschlossen. Da die Ursachen des Nicht-Einschlusses in die HES jedoch
nicht mehr zu eruieren waren, gingen diese 32 Bogen allerdings nicht in die Auswertung von
Grinden, die gegen einen Einschluss sprachen (Kap. 5.1.5), ein. Zusammenfassend lagen somit
als Ergebnis der SAP-Abschlussiiberpriifung 330 DNV-Bdgen fiir alle im Studienzeitraum Ver-
storbenen (259 ohne HES-Einschluss, 71 mit HES-Einschluss) vor.

Angesichts der griindlichen und regelmaRigen Kontrollen wahrend des Studienverlaufs war
die nachtraglich entdeckte Diskrepanz verwunderlich und nicht vollstandig aufzuklaren. Am
wahrscheinlichsten scheint das verzogerte Einpflegen des Verstorbenenstatus in SAP, so dass
einzelne Todesfalle bei den zeitversetzen Kontrollen noch nicht eingetragen waren und nicht
auffielen. Da auch Aufnahme bzw. Versterben am Wochenende sowie ein kurzer Stationsauf-
enthalt vor Versterben als Storfaktor infrage kamen, wurden alle 55 betroffenen Falle dahin-
gehend Uberprift. Bei den 23 im Studienzeitraum nachtraglich erfassten Sterbefallen lagen
eben genannte Griinde bei 19 Patient*innen (59 %) vor, bei jenen nach Studienende bei 23
von 32 (72 %) Patient*innen. Dies legt nahe, dass Wochenendbetrieb und ein kurzer Stations-
aufenthalt vor Versterben Einfluss auf die Informationsweitergabe der Sterbefille an das Stu-

dienteam hatten.
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5.1.5 Griinde, aus denen Patient*innen nicht gemaR der HES behandelt wurden

Der Abschlussbogen ,,Dokumentation nach dem Versterben” (DNV) erfasste anhand von meh-
reren vordefinierten Items und Freitexten diejenigen Griinde, die gegen einen HES-Einschluss
gesprochen hatten. Eine Mehrfachangabe war moglich. Die von den Pflegenden angegebenen
Grinde sind in Tabelle 15 dargestellt und in Tabelle 16 anhand der analysierten Freitexte wei-
ter differenziert.

Von den 227 zeitnah ausgefillten Abschlussbogen fur Patient*innen ohne HES-Anwendung
konnten vier nicht einbezogen werden, da der Abschnitt zu ,,Griinden des Nichteinschlusses”
keine Angaben enthielt. Von den insgesamt 259 Patient*innen ohne HES-Anwendung verblie-

ben somit 223 (86 %) auswertbare Bégen zur Beantwortung der vorliegenden Fragestellung.

Tabelle 15. Griinde, die gegen eine Behandlung gemdf3 HES sprachen (n = 223 Abschlussb6gen mit entsprechen-

den Angaben)

Grund n %*
1. Pl6tzliche AZ-Verschlechterung mit ,,unerwartetem” Versterben 91 41 %
2. Erwartetes Versterben innerhalb von 24 Stunden nach Aufnahme 21 9%
3. Behandlungsteam hat Patient nicht als sterbend eingeschatzt 19 9%
4. Knappe Zeitressourcen 24 11%
5. ,Es schien mir unpassend, da...“ (Freitextmoglichkeit) 2 1%
6. Wochenende 27 12%
6.1 Primar behandelnde Arzte nicht im Dienst 11 5%
6.2 Fehlende Mdoglichkeit den Behandlungsplan mit Angehérigen zu besprechen 0 0%
6.3 Andere Griinde (Freitextmoglichkeit) 0 0%
7. Nachtdienst 8 4%
8. Organisatorische Schwierigkeiten 15 7%
8.1 Unklarheiten bzgl. des Vorgehens zu Beginn der Handlungsempfehlung 10 4%
8.2 Palliativ-Team nicht greifbar gewesen zur Unterstitzung 5 2%
9. Sonstige Griinde (Freitextangabe) 95 43 %

Anmerkung. AZ = Allgemeinzustand.
*Prozentzahlen bezogen auf 223 giiltige Werte. Mehrfachnennungen moglich (vorliegend bei n = 81 Antwortbo-
gen).
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Tabelle 16. Auswertung der Freitextantworten unter ,9. Sonstige Griinde” aus Abschlussbégen (N = 95)

Oberkategorie und Unterkategorien n %
Versterben

Unerwartetes Versterben 14 13%
Rasches Versterben 22 20%
Behandlungsteam

Divergente Einschitzung zwischen Pflegenden und Arzt*innen 8 7%
Personelle oder zeitliche Ressourcen 3 3%

Behandlungsverlauf

Unklarheit bzgl. des Patient*innenzustands 5 5%
Versterben unter Therapie/Therapieversuch 16 15%
Erfolgloser Reanimationsversuch 6 6%
HES

HES war geplant, doch Patient*in verstarb tGberraschend schnell 6 6%
An HES wurde nicht gedacht 3 3%
Grund nicht nachvollziehbar 25 23 %
Gesamt 108*

*13 der insgesamt 95 Freitexte enthielten zwei Aussagen, weswegen diese entsprechend in zwei Kategorien ein-
geordnet wurden und die Gesamtzahl 108 Falle umfasst.

Aus den oben dargestellten Ergebnissen ist erkennbar, dass Wochenende, Knappe Zeitressour-
cen sowie Plétzliche AZ-Verschlechterung mit unerwartetem Versterben die groRten Hiirden
dafir verkorperten, weswegen verstorbene Patient*innen nicht gemalk der HES behandelt
wurden. ,Unerwartetmeint in diesem Kontext, dass das Behandlungsteam den*die Patient*in
nicht als sterbend einschatzte und das Versterben nicht vorhersah.

Bei der Ergebnisbetrachtung sticht auBerdem der hohe Anteil an Sonstigen Griinden samt Frei-
textantworten hervor. Die unter 9. Sonstige Griinde angegebenen N = 95 Freitexte wurden
gualitativ analysiert und in Ober- und Unterkategorien gruppiert. In 13 Fallen enthielten die
Freitexte zwei relevante Aussagen. Sie wurden daher in zwei inhaltstragende Sinnabschnitte
aufgeteilt und diese der entsprechenden Kategorie zugeordnet. Daher ergaben sich mehr Ko-
dierungen (N = 108) als urspriingliche Freitexte (N = 95). Die Freitextanalyse erweiterte die
Betrachtung von Griinden um vier neue Kontextbereiche (dargestellt durch die Oberkatego-
rien). Demnach beeinflussten auch Ursachen, die (i) das Versterben, (ii) das Behandlungs-
team, (iii) den Behandlungsverlauf oder (iv) die HES selbst betrafen, die Anwendung der HES
negativ. Besonders relevant erscheint die Erkenntnis, dass ein Rasches Versterben, Divergen-
zen zwischen Pflegenden und Arzt*innen sowie ein Versterben unter Therapie/Therapiever-

such relevante Hiirden bei der Anwendung der HES auf Akutstationen darstellen.
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Bei genauerer Betrachtung fallen auBerdem Uberschneidungen zwischen den bereits beste-
henden Items und den Kategorien der Freitextanalyse auf. Dies wird ausfihrlich in Kap. 6.1.4

und Kap. 6.6.3 diskutiert.

5.2 SEKUNDARES STUDIENZIEL — BASE UND POST REVIEW-ANALYSE

Zur Erfassung der initialen Betreuungs- bzw. Dokumentationsqualitdt vor Implementierung
der HES sowie Veranderungen nach HES-Implementierung wurden Akten von verstorbenen
Patient*innen hinsichtlich definierter Behandlungsziele mittels Base Review (BR) und Post Re-
view (PR) analysiert. Fiir den BR wurden 80 Patientenakten aus dem Zeitraum 01.01.2015 —
31.12.2015 untersucht, fiir den PR die 78 HES-Dokumente aus dem Studienzeitraum. In den
folgenden zwei Abschnitten werden zuerst die Patient*innenstichproben des Base und Post
Reviews unter soziodemografischen und klinischen Aspekten verglichen (Kap. 5.2.1) und da-

nach die Ergebnisse der Akteniliberpriifung vorgestellt (Kap. 5.2.2).

5.2.1 Vergleich der Base und Post Review-Population
Da die 78 HES-Dokumente die Datengrundlage fiir die PR-Analyse bildeten, beinhaltet die
nachfolgende Analyse auch die 7 Patient*innenfalle, die nicht auf einer der Pilotstationen ver-

starben. Fir die Verteilung der HES-Anwendungsraten zwischen den Stationen s. Kap. 5.1.1.

5.2.1.1 Soziodemografische Daten der Base und Post Review-Patientengruppe

In beiden Gruppen lag die Geschlechterverteilung bei einem Verhaltnis von etwa 2:3 zwischen
Frauen und Mannern. Manner waren damit etwas Uberreprasentiert. Hinsichtlich der Natio-
nalitdt bestand kein Unterschied. Die Gruppen stimmten ebenso hinsichtlich der Altersvertei-
lung Uberein, die eine Spanne von 20 — 95 (BR) bzw. 18 — 99 (PR) Jahren umfasste. Das Durch-
schnittsalter lag mit M = 72,6 Jahren (SD = 14,05) in der BR-Gruppe etwas hoher als in der PR-
Gruppe (M =71,6; SD = 13,98). Deutlich wurde dies auch daran, dass der grof3te Anteil im BR
mit je 30 % auf die Altersklasse 70 — 79 bzw. 80 — 89 Jahre entfiel, im PR jedoch auf die Alters-
klasse 60 — 69 (31 %) und 70 — 79 (33 %) (s. Tabelle 17).
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Tabelle 17. Soziodemografische Daten der Base Review und Post Review-Patient*inngruppe

Base Review (N = 80) Post Review (N = 78)
Merkmal n % n %
Geschlecht
Weiblich 31 39% 30 38%
Mannlich 49 61 % 48 62 %
Alter (Jahre)
18-19 0 0% 1 1%
20-29 1 1% 0 0%
30-39 1 1% 0 0%
40-49 3 4% 1 1%
50-59 8 10 % 13 17%
60 -69 13 16 % 16 21 %
70-79 24 30 % 26 33%
80-89 24 30 % 14 18 %
90-99 6 8 % 7 9%
Mittelwert (SD) 72,6 (14,05) 71,6 (13,98)
Median (Bereich) 76 (20 - 95) 72 (18 - 99)
Nationalitat
Deutsch 73 91% 72 92 %
Andere Nationalitat 7 9% 6 8%
Giiltig/Fehlend 80/0 78/0

Anmerkung. SD = Standardabweichung. Prozentwerte beziehen sich immer auf die Grundgesamtheit im
jeweiligen Kollektiv.

5.2.1.2 Verweildauer auf Station der Base und Post Review-Patient*innengruppe

Der Gberwiegende Teil der Patient*innen aus dem Base Review (43 %) wurde vor dem Ver-
sterben maximal eine Woche im Krankenhaus behandelt. Ein Viertel verbrachte bis zu zwei,
23 % bis zu drei Wochen im Krankenhaus. In der Post Review-Gruppe war die Verweildauer
durchschnittlich etwas langer (M = 15,1) und zudem homogener auf maximal eine (26 %), zwei
(28 %) und drei (28 %) Wochen verteilt. Jedoch zeigten sich in der PR-Gruppe eine breitere
Streuung und mehr AusreifRer nach oben und damit Patient*innen mit einer tiberdurchschnitt-

lich langen Verweildauer auf Station (s. Tabelle 18).
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Verweildauer auf Station vor Versterben
Vergleich zwischen Base und Post Review
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Abbildung 19. Boxplots Vergleich der Verweildauer auf Station vor Versterben zwischen N = 80 Patient*innen
des Base Reviews und N = 78 Patient*innen des Post Reviews

Tabelle 18. Verweildauer auf Station der Base Review und Post Review-Patientengruppe

Base Review (N = 80) Post Review (N = 78)
Verweildauer auf Station (Tage) n % n %
1-7 34 43 % 20 26 %
8-14 20 25% 22 28 %
15-21 18 23% 22 28 %
22-28 3 4% 8 10%
29-35 4 5% 2 3%
36-42 1 1% 1 1%
43 -49 0 0% 1 1%
50-56 0 0% 0 0%
57-63 0 0% 2 3%
Mittelwert (SD) 11,2 (8,55) 15,1 (10,90)
Median (Bereich) 9 (1-140) 14 (1-59)
Giiltig/Fehlend 80/0 78/0

Anmerkung. SD = Standardabweichung. Prozentwerte beziehen sich immer auf die Grundgesamtheit im
jeweiligen Kollektiv.

5.2.1.3 Hauptdiagnosen der Base und Post Review-Patient*innengruppe

In der Base Review-Gruppe verteilten sich die Erkrankungen zwischen 45 % onkologischen zu
55 % nicht-onkologischen Erkrankungen. In der Post Review-Gruppe war die Verteilung genau
umgekehrt mit mehr Tumorerkrankungen (55 %) als anderen internistischen Erkrankungen
(45 %). Sowohl im BR als auch im PR betrafen die drei haufigsten Malignome den Gastrointes-

tinal- oder Respirationstrakt oder das blutbildende System, jedoch jeweils mit
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unterschiedlicher Rangordnung. Die beiden haufigsten nicht-onkologischen Erkrankungen wa-
ren Infektion/Sepsis (BR = 59 % vs. PR = 46 %) und Leberzirrhose (BR = 14 % vs. PR = 23 %) (s.
Tabelle 19).

Tabelle 19. Hauptdiagnosen der Base Review und Post Review-Patient*innengruppe

Base Review (N = 80) Post Review (N = 78)
Merkmal n % n %
Hauptdiagnose
Tumorerkrankung 36 45 % 43 55 %
Keine Tumorerkrankung 44 55% 35 45 %
Verteilung Tumorerkrankung
Kopf-Halsbereich 1 3% 1 2%
Respirationstrakt 5 14 % 12 28 %
Gastrointestinaltrakt 9 25% 12 28 %
Hamatologisch 10 28 % 8 19%
Haut 0 0% 2 5%
Weichteile und Knochen 2 6 % 0 0%
Brustdriise/gynékologisch 2 6% 0 0%
Urogenitaltrakt 3 8% 3 7%
CUP-Syndrom 2 6 % 2 5%
Unklare Tumorerkrankung? 1 3% 0 0%
V. a. Tumorerkrankung® 1 3% 3 7%
Verteilung Nicht-Tumorerkrankung
Infektion/Sepsis 26 59 %** 16 46 %**
Leberzirrhose 6 14% 8 23 %
COPD 4 9% 2 6 %
Kardiologisch 5 11% 2 6 %
Niereninsuffizienz 0 0% 4 11%
Neurologisch 1 3% 1 3%
Autoimmun-Erkrankung 0 0% 1 3%
Thromboembolie 0 0% 1 3%
Sarkoidose 1 3% 0 0%
Unklar 1 3% 0 0%

AUnklare Tumorerkrankung: Ubernahme dieser Diagnose aus dem Arztbrief — betraf Patient*innen mit diagnos-
tisch stark malignomverdachtigem Befund (z. B. in der Bildgebung), der sich vor Versterben nicht mehr bestatigen
lieR.

BV. a. Tumorerkrankung: Ubernahme dieser Diagnose aus dem Arztbrief — betraf Patient*innen, die sich klinisch
stark malignomverdachtig prasentierten, bei denen auf Grund der rapiden Krankheitsverschlechterung aber
keine weiterfiihrende Diagnostik (z. B. Bildgebung) zur Diagnosesicherung mehr vor dem Tod erfolgte.

* Prozentwerte in Relation zur Grundgesamtheit der Tumorerkrankungen im jeweiligen Kollektiv.
** Prozentwerte in Relation zur Grundgesamtheit der Nicht-Tumorerkrankungen im jeweiligen Kollektiv.
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5.2.2 Ergebnisse der Base und Post Review-Aktenanalyse

Nachfolgend werden die Ergebnisse der Base und Post Review-Analyse vergleichend darge-
stellt. Die Ziele 1.3a, 1.4a, 1.4b, 4.2, 10 - 12.2 wurden aus der BR-Auswertung genommen, da
sie flir den Zeitpunkt vor Implementierung nicht anwendbar bzw. Gberprifbar waren. Sie be-
treffen entweder Aspekte, die zwar im Stationsalltag durchgefiihrt, aber nicht primar doku-
mentiert werden (z. B. Mitteilung des Versterbens an die zustandigen Einrichtungen wie Stan-
desamt, zentrale Patientenaufnahme) oder HES-spezifische Ziele (z. B. Information der Pati-

ent*innen Uber die HES), die deswegen nicht vergleichbar sind.

Ferner ist im HES-Dokument die Angabe von Varianten moglich. Dies unterstitzt eine pati-
ent*innenindividuelle Betreuung, indem Behandelnde Betreuungsschritte durch Angabe einer
Variante weiter ausfiihren, anpasst und definieren kénnen. Hierflr enthalt die HES jeweils Be-
reiche zur Erlduterung der Variantenangabe mittels Freitext. In der nachfolgenden tabellari-
schen Ergebnisdarstellung wird quantitativ berichtet, wie haufig das Item Variante (vgl. Kap.
4.3.2.2) angekreuzt wurde bzw. wie haufig bei der Auswertung der BR-Patientenakten eben-
falls Varianten-aquivalente Erlduterungen vermerkt wurden. Eine exemplarische Darstellung

der qualitativ ausgewerteten Varianten-Freitexten erfolgt in Kap. 5.2.2.2.

5.2.2.1 Behandlungsziel Kommunikation und Erlduterung des Behandlungsplans

Laut der Post Review-Analyse wurden Aspekte der Informationsweitergabe an und Kommuni-
kation mit Patient*innen und Angehorigen nach HES-Implementierung deutlich haufiger do-
kumentiert. Fir 6 von 8 Zielen war ,nicht dokumentiert” nur noch in Einzelfdllen angekreuzt,
vor HES-Implementierung lagen die Werte hingegen zwischen 13 % und 55 %. Lediglich das
Aushdndigen der Informationsbroschiire wurde mit 29 % vergleichsweise haufig nicht doku-
mentiert. Besonders positiv sticht das ,,Kommunizieren Uber das erwartete Versterben” (Ziel
1.3 bzw. 1.4) hervor. Nach HES-Implementierung wurde dies in etwa der Halfte der Falle bei
Patient*innen (53 % vs. BR = 13 %) und bei fast allen Angehdrigen (90 % vs. BR = 61 %) als er-
folgt (,,Ja“) dokumentiert (s. Tabelle 20 und Abbildung 20).
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Tabelle 20. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil |) — Kommunikation und Erléuterung des Behandlungsplans

Bewusstlos® Variante® n.d. G/F
Ziel Zeitpunkt n % n % n % n % n
Ziel 1.1 Base Review 17 21% 7 9% 46 58 % 10 13% 80/0
iel 1.
Post Review 26 35% 20 26 % 27 35% 2 3% 75/3
Ziel 1.2 Base Review 54 68 % - 6 8% 20 25% 80/0
iel 1.
Post Review 65 88 % - 8 11% 1 1% 74/4
113 Base Review 10 13% 10 13% 16 20% 44 55 % 80/0
Ziel 1.
Post Review 40 53% 16 21% 17 22% 3 4% 76/2
Base Review - - -
Ziel 1.3a
Post Review 33 43 % 16 21% 21 28 % 6 8% 76/2
Ziel 1.4 Base Review 49 61 % - 5 6 % 26 33% 80/0
iel 1.
Post Review 68 90 % - 5 6% 3 4% 76/2
Base Review - - -
Ziel 1.4a
Post Review 66 87 % - 5 7% 5 7% 76/2
Base Review - - -
Ziel 1.4b
Post Review 38 50 % - 16 21% 22 29% 76/2
Ziel 1.5 Base Review 73 91 % - 5 6% 2 3% 80/0
iel 1.
Post Review 68 90 % - 2 3% 6 8% 76/2

Anmerkung. Angabe in Absolut- (n) und Prozentwerten. n. d. = nicht dokumentiert. G/F = giiltige/fehlende Werte.

Ziel: 1.1: Kommunikationsfahigkeit Patient*in; 1.2: Kommunikationsfahigkeit Angehorige; 1.3: Patient*in weil
um baldiges Versterben; 1.3a: Betreuungsplan wurde Patient*innen erklart; 1.4 Angehdrige wissen um baldiges
Versterben; 1.4a: Betreuungsplan wurde Angehdrigen erklart; 1.4b: Angehorigen wurde Informationsbroschiire

ausgehandigt; 1.5: Kontaktinformationen von Angehorigen liegen vor.

ADas Ankreuzen der Variante diente der Erlduterung eines Betreuungsaspekts oder einer Therapieentscheidung.
BDa die Variable ,bewusstlos” nur bei Zielen zur patient*innenbezogenen Kommunikationsfahigkeit auswihlbar

war (vgl. Kap. 4.3.1.2), sind die Gbrigen Stellen in der Tabelle leer (-).
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Base und Post Review: Ziele 1.1 - 1.5
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Abbildung 20. Ergebnisdarstellung der Ziele 1.1 — 1.5 des Base und Post Reviews

Ziel: 1.1: Kommunikationsfahigkeit Patient*in; 1.2: Kommunikationsfahigkeit Angehorige; 1.3: Patient*in weil3
um baldiges Versterben; 1.3a: Betreuungsplan wurde Patient*in erklart; 1.4 Angehorige wissen um baldiges
Versterben; 1.4a: Betreuungsplan wurde Angehdrigen erklart; 1.4b: Angehorigen wurde Informationsbroschiire
ausgehandigt; 1.5: Kontaktinformationen von Angehdorigen liegen vor

5.2.2.2 Exemplarische Variantenanalyse

Kreuzen Behandelnde im HES-Dokument , Variante® an, wird um eine schriftliche Erlduterung
gebeten. Diese Freitexte wurden qualitativ analysiert. Nachfolgend wird exemplarisch eine
Variantenanalyse zu Ziel 1.1 ,Der Patient kann sich ohne Einschrinkungen mitteilen”
dargestellt (s. Tabelle 21). Dieses Ziel dient der Ersteinschatzung des*der Patient*in und
erfasst Kommunikationsprobleme wie z.B. Sprachbarrieren, eingeschranktes Hor- oder
Sehvermoégen, neurologische, neuropsychiatrische oder psychiatrische Symptome (wie
Lernbehinderung, Demenz) (vgl. Anhang A.2.1 HES S. 4). Zu diesem Ziel wurde besonders
haufig eine Variante angeben (BR = 46/80 Falle; PR = 27/78 Falle). Eine Erklarung kénnte sein,
dass das dieses Ziel im HES-Dokument zwar die Antwortmaoglichkeit ,Ja“, nicht aber ,Nein“
zuldsst. Entsprechend beschrieben die meisten Freitexte zur Variante des Ziels 1.1 die Falle
genauer, in denen sich der*die Patient*in nur eingeschrankt mitteilen konnte. Bei der
Freitextanalyse wurde u. a. die Oberkategorie ,Kommunikationsfahigkeit” mit den beiden
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Unterkategorien ,Eingeschrankte Sprechfihigkeit/Kommunikationsfahigkeit“ und ,Sprach-
barriere” entwickelt. Diese beiden unterschieden sich insofern, als dass erstere motorische
oder neurologische Einschrankungen des Sprechens und Verstehens meint, letztere Probleme
in der Verstandigung (andere Muttersprache). Diese Zusatzinformationen im Dokument
konnten es Kollegen, die den*die Patient*in erstmals betreuen, leichter machen, sich auf die

Interaktion mit dem*derPatient*in einzustellen (z. B. Einbezug eines*einer Dolmetscher*in).

Tabelle 21. Exemplarische Variantenanalyse zu Ziel 1.1 — Kommunikationsfdhigkeit Patient*in

Base Review Post Review

(N = 46) (N=27)
Ober- und Unterkategorie n n
Bewusstseinslage
Zunehmende Vigilanzminderung 14 1
Bewusstseinsstorung 7 10
Prafinales Delir 7 1

Kommunikationsfihigkeit
Eingeschriankte Sprechfahigkeit/Kommunikationsfihigkeit 2 1
Keine aktive Kommunikation méglich

Sprachbarriere 7 2
Divers

Keine weitere Erlduterung 0

Sonstiges 1

Auch unter dem Ziel 1.2 ,,Angehérige kénnen sich ohne Einschrénkung mitteilen” konnten
Behandelnde anhand einer Variantenangabe kommunikative Einschrankungen bei
Angehorigen dokumentieren. Im BR wurde die Variante in 6 Fallen angekreuzt, im BR in
8 Fallen. Die Variantenangaben enthielten Informationen dariliber, dass zu Angehdrigen eine
Sprachbarriere bestand (ngsr = 3; npr = 2), es keine Angehorigen oder keinen Kontakt zu ihnen
gab (nsr = 1; npr = 2) oder der*die Patient*in eine gesetzliche Betreuungsperson hatte (ngg = 2;
ner = 0). Die 4 verbleibenden Variantenangaben im PR waren nicht weiter erldutert worden
(n=3) oder enthielt die Information, dass die Angehdrigen erst kirzlich Uber die
Krankheitssituation infomiert worden seien (n = 1). Die verbleibenden Variantenangaben zu
Angehorigen-bezogenen Zielen enthielten Giberwiegend identische Informationen.

Die haufigste Variantenangabe zu Ziel 1.3 ,Der Patient weiss, dass er im Sterben liegt.” war
sowohl im BR (n = 11) als auch im PR (n = 8), dass dies mit dem*der Patient*in auf Grund von

Bewusstseinseinschrankung nicht mehr besprochen werden konnte. Ferner waren im BR laut
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Variantenangabe zum Ziel 1.3 drei Patient*innen unerwartet/pl6tzlich verstorben, eine
Patientin hatte ihre eigene Intuition Gber das baldige Versterben gedullert, ein Patient war
nicht aufgeklart worden. Im PR bestand eine Sprachbarriere (n = 1) oder die Variante war nicht
erlautern worden (n = 8). Die Analyse aller Variantenangaben liegt im Anhang bei (Nr. A.2.6

und A.2.7).

5.2.2.3 Behandlungsziel Besuchereinrichtungen und Spirituelle Aspekte

Als holistisches Betreuungskonzept beinhaltet die HES auch Ziele zur wirdevollen Sterbebe-
gleitung. Solche Ziele betreffen z. B. das Besprechen spiritueller und religioser Wiinsche oder
erinnern daran, Angehdrige liber Besuchs- und Begleitmoglichkeiten im Sterbeprozess zu in-
formieren. Die Verwendung des Behandlungspfads verbesserte die Dokumentation fiir ent-
sprechende Aspekte deutlich. Insbesondere spirituelle Bedlirfnisse scheinen nun in der Pati-
entendokumentation erstmals routinemalig festgehalten zu werden, die Werte vor Studien-
beginn hingegen lagen nur im einstelligen Bereich (BR vs. PR fiir Patient*innen: 8 % vs. 52 %,

flr Angehorige: 4 % vs. 75 %) (s. Tabelle 22 und Abbildung 21).

Tabelle 22. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil Il) — Besuchereinrichtungen; Spirituelle Aspekte

Ja Bewusstlos® VarianteA n. d. G/F

Ziel Zeitpunkt n % n % n % n % n
. Base Review 18 23 % - 3 4% 59 74 % 80/0
Ziel 2 Post Review 57 75% - 5 7% 14 18% 76/2
. Base Review 6 8% 3 1% 5 6% 66 83 % 80/0
Ziel3.1 Post Review 39 52 % 18 24 % 9 12% 9 12% 75/3
Ziel 3.2 Base Review 3 4% - 5 6% 66 83% 80/0
Post Review 56 75 % - 5 7% 14 19% 75/3

Anmerkung. Angabe in Absolut- (n) und Prozentwerten. n. d. = nicht dokumentiert. G/F = guiltige/fehlende Werte.

Ziel 2: Aufklarung der Angehérigen iiber Besuchsmoglichkeit; 3.1: Uberpriifung spiritueller Aspekte fir
Patient*in; 3.2: Uberpriifung spiritueller Aspekte fiir Angehérige.

ADas Ankreuzen der Variante diente der Erlduterung eines Betreuungsaspekts oder einer Therapieentscheidung.
BDa die Variable ,bewusstlos” nur bei Zielen zur patient*innenbezogenen Kommunikationsfahigkeit auswihlbar
war (vgl. Kap. 4.3.1.2), sind die Gbrigen Stellen in der Tabelle leer (-).
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Base und Post Review: Ziel 2 - 3.2
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Abbildung 21. Ergebnisdarstellung der Ziele 2, 3.1, 3.2 des Base und Post Reviews.

Ziel 2: Aufklarung der Angehérigen iber Besuchsmoglichkeit; 3.1: Uberpriifung spiritueller Aspekte fiir
Patient*in; 3.2: Uberpriifung spiritueller Aspekte fiir Angehérige.

5.2.2.4 Behandlungsziel Medikation und Bedarfsmedikamente

Nach Einflihrung der HES zeigte sich eine starke Verbesserung in der Anordnung von Bedarfs-
medikation flr die haufigsten Symptome in der Sterbephase. In absteigender Reihenfolge be-
trug die Differenz zwischen BR und PR fiir Bronchialsekretion +77 %, Agitation +42 %, Dysp-
noe +42 %, Ubelkeit/Erbrechen +30 %, Schmerz +3 % (s. Tabelle 23 und Abbildung 22).
Ferner wurde die reguldre Medikation des*der Patient*in nach HES-Implementierung in 81 %
der Falle Uberprift und unnétige Medikamente abgesetzt, wahrend dies davor in 51 % der
Falle nicht erfolgt war (s. Tabelle 24). Gerade im BR beschrieben die Varianten hierzu auch das
Umstellen von oraler Gabe auf i. v. oder das komplette Absetzen oraler Medikamente. Des
Weiteren verteilte sich der Bedarf oder die Anwendung von s. c. Applikationen?* nach HES-
Implementierung etwa gleich auf ,bereitgestellt bzw. bereits begonnen” (41 %) und ,nicht

bendtigt” (40 %) (Tabelle 25).

24 |n palliativen Situationen kénnen Medikamente und Infusionen als eine schonende, weniger invasive Alterna-
tive zu einem intravendsen Zugang lber einen subkutanen (s. c.) Zugangsweg verabreicht werden.
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Tabelle 23. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil Illa) — Bedarfsmedikation

Ziel 4.1: Bedarfsmedikation Ja Nein n.d. G/F
verordnet fiir ... Zeitpunkt n % n % n % n
sch Base Review 72 90 % 8 10 % 0 0% 80/0
chmerz
Post Review 70 93 % 2 3% 3 4% 75/3
Base Review 34 42 % 46 58 % 0 0% 80/0
Agitation
Post Review 69 92 % 3 4% 3 4% 75/3
Base Review 3 4% 76 95 % 1 1% 80/0
Bronchialsekretion
Post Review 61 81% 11 15 % 3 4% 75/3
. Base Review 44 55 % 35 44 % 1 1% 80/0
Ubelkeit/Erbrechen
Post Review 64 85% 8 11% 3 4% 75/3
5 Base Review 39 49 % 41 51% 0 0% 80/0
yspnoe
Post Review 68 91% 4 5% 3 4% 75/3

Anmerkung. Angabe in Absolut- (n) und Prozentwerten. n. d. = nicht dokumentiert. G/F = giiltige/fehlende Werte.

Ziel 4.1: Fir folgende Symptome wurde Bedarfsmedikation verordnet.

Base und Post Review: Bedarfsmedikation

100% - i /
90% - s 4 15 11 5
80% -
44

70% - 58 >1

60% -

50% - 95

93 92 91
a0% | I 81 85
30% ~
55
20% A 42 e
10% -
0% - -
Pra | Post Pra | Post Pra | Post Pra | Post Pra | Post
(N=80)|(N=75) (N=80)|(N=75) (N=80)|(N=75) (N=80)|(N=75) (N=80)|(N=75)
Schmerz Agitation Bronchial- Ubelkeit/ Dyspnoe
sekretion Erbrechen
Mg MWpein Mp d
Abbildung 22. Ergebnisdarstellung Base und Post Review — Bedarfsmedikation.
Tabelle 24. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil Illb) — Priifung der Medikation
Ja Nein Variante® n. d. G/F

Ziel 4.1a n % n % n % n % n

Base Review 38 48 % 41 51% 0 0% 1 1% 80/0

Post Review 61 81% 1 1% 2 3% 11 15% 75/3

Ziel 4.1a: Die aktuelle Medikation ist gepriift und unnotige Medikamente sind abgesetzt.
ADas Ankreuzen der Variante diente der Erlduterung eines Betreuungsaspekts oder einer Therapieentscheidung.
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Tabelle 25. Ergebnisse des Post Reviews (Teil Ilic) — Subkutaninfusion

Ja Bereits begonnen  Nicht benétigt Variante® n.d. G/F
Ziel 4.2 n % n % n % n % n % n
Base Review - - - - - -
Post Review 28 37% 3 4% 30 40 % 6 8% 8 11% 75/3

Anmerkung. Angabe in Absolut- (n) und Prozentwerten. n. d. = nicht dokumentiert. G/F = gliltige/fehlende Werte.
Ziel 4.2: Material, um eine Subkutaninfusion zu beginnen, steht bereit.

ADas Ankreuzen der Variante diente der Erlduterung eines Betreuungsaspekts oder einer Therapieentscheidung.

5.2.2.5 Uberpriifung von Interventionen

Im Post Review wurden deutliche Verdanderungen hinsichtlich der medizinischen Interventio-
nen bei sterbenden Patient*innen sichtbar (Tabelle 26 sowie Abb. 23). In der Mehrheit der
Falle wurden die untersuchten Interventionen nicht (mehr) durchgefiihrt oder abgesetzt, was
sich besonders stark bei Blutuntersuchungen, Blutzuckerkontrollen und der Erfassung von Vi-
talparametern zeigte. Insbesondere Blutzuckerkontrollen wurden bei keinem*keiner Sterben-
den mit Betreuung gemals HES fortgefiihrt oder eingeleitet, verglichen mit dem BR, wo dies

bei 27 % der Patient*innen fortgefihrt bzw. in 4 % noch in der Sterbephase eingeleitet wurde.

Tabelle 26. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil IVa) — Uberpriifung von Interventionen

Ziel 5.1a-e: Derzeit nicht

Priifung durchgefiihrt/

folgender verabreicht Abgesetzt Fortgefiihrt  Eingeleitet n.d. G/F
Interven-

tion Zeitpunkt n % n % n % n % n % n
Blutunter- Base Review 6 8% 20 25% 50 62% 0 0% 4 5% 80/0
suchung Post Review 12 16 % 53 71% 4 5% 0 0% 6 8% 75/3
i.v. - Base Review 11 14 % 20 25% 36 45% 12 15 % 1 1% 80/0
Antibiose  postReview 13 17% 51 68% 7 9% 0 0% 4 5%  75/3
BZ- Base Review 51 64 % 4 5% 22 27 % 3 1% 0 0% 80/0
Kontrolle  post Review 20 27% 50 67% O 0% O 0% 5 7%  75/3
Vital- Base Review 5 6% 9 11% 64 80% 0 0% 2 3% 80/0
zeichen-

Post Review 9 12% 46 61% 16 21% 0 0% 4 5% 75/3
Erfassung

(o]

Sauerstoff- Base Review 30 38% 4 5% 33 41% 10% 5 6%  80/0
therapie Post Review 12 16% 20 27% 37 49% 0 0% 6 8% 75/3

Anmerkung. Angabe in Absolut- (n) und Prozentwerten. n. d. = nicht dokumentiert. G/F = guiltige/fehlende Werte.

Ziel 5.1a — e: Der Bedarf des*der Patient*ien an aktuellen Interventionen ist gepruft.
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Base und Post Review: Uberpriifung von Interventionen
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B Derzeit nicht durchgefiihrt/verabreicht ®Abgesetzt Fortgefiihrt MEingeleitet ®n. d.

Abbildung 23. Ergebnisdarstellung Base und Post Review — Uberpriifung von Interventionen.

Der BR offenbart hohe Ausgangswerte bzgl. einer DNR/DNI-Anordnung (s. Tabelle 27, Ziel 5.2).
Fir 67 von 80 (84 %) Patient*innen existierte eine Anordnung. Im PR verbesserte sich dies
nochmals geringfligig auf 69 von 78 Patient*innen (92 %). Laut der Variantenangaben des BRs
war fiir 13 Patient*innen keine Anordnung getroffen worden. In 3 Fallen wurde dies nicht do-
kumentiert, in 3 weiteren Fallen fehlte die entsprechende Seite des HES-Dokuments. Die An-
gabe einer Variante durch das Behandlungsteam im PR ist missverstandlich, da sie — statt ,ja“
anzukreuzen — die Vereinbarung darin erlauterten (z. B. ,,Wurde mit Angehdrigen beschlos-
sen.” s. Anhang A.2.6 und A.2.7). Berlicksichtigt man dies, hatten tatsachlich 72 der 78 PR-
Patient*innen eine DNR/DNI-Vereinbarung.

Ferner ergab eine nachtréagliche, gezielte Recherche nach DNR/DNI-Anordnungsbégen in den
Patientenakten (vgl. Kap. 5.3.3) fiir beide Patient*innengruppen eine noch héhere Zahl an An-
ordnungen. Fir Patient*innen des BRs lagen 75 statt 67 Anordnungen vor, fir Patient*innen

des PRs 74 statt 72. Der Grund fur diese Diskrepanz von 8 bzw. 2 DNR-DNI-Bdgen zur Base und

Post Review-Analyse liel8 sich nicht mehr nachvollzielen.
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Tabelle 27. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil IVb) — DNR/DNI-Anordnung und ICD-Deaktivierung

Kein ICD vor-
Ja handen* Variante® n.d. G/F
Ziel Zeitpunkt n % n % n % n % n
Base Review 67 84 % - 13 16 % 0 0% 80/0
Ziel 5.2
Post Review 69 92 % - 3 4% 3 4% 75/3
Base Review 0 0% 77 96 % 1 1% 2 3% 80/0
Ziel 5.3
Post Review 4 5% 62 83 % 2 3% 7 9% 75/3

Anmerkung. Angabe in Absolut- (n) und Prozentwerten. n. d. = nicht dokumentiert. G/F = gliltige/fehlende Werte.
5.2: Vorliegen einer DNR/DNI-Anordnung; Ziel 5.3: Implantierbarer Kardioverter-Defibrillator (ICD) wurde deak-
tiviert.

ADas Ankreuzen der Variante diente der Erlduterung eines Betreuungsaspekts oder einer Therapieentscheidung.
*Antwortmoglichkeit fur Ziel 5.2 nicht zutreffend

Tabelle 28. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil IVc) — Hautzustand und Information an Vorbehandelnde

Ja Variante® n.d. G/F

Ziel Zeitpunkt n % n % n % n
. Base Review 45 56 % 11 14% 24 30 % 80/0
Ziel 8 Post Review 66 89 % 1 1% 7 10% 74/4
) Base Review 0 0% 1 1% 79 99 % 80/0
Ziel 9 Post Review 22 30% 18 24 % 34 46 % 74/4

Anmerkung. Angabe in Absolut- (n) und Prozentwerten. n. d. = nicht dokumentiert. G/F = guiltige/fehlende Werte.
Ziel 8: Hautzustand ist beurteilt; 9: Information an Vorbehandelnde (iber erwartetes Versterben.
ADas Ankreuzen der Variante diente der Erlduterung eines Betreuungsaspekts oder einer Therapieentscheidung.

5.2.2.6 Bedarfsiiberpriifung von kiinstlicher Ernéhrung und kiinstlicher Hydratation

Kinstliche Hydratation wird nicht oral, sondern tiber verschiedene Infusionswege verabreicht.
Unter kinstlicher Erndhrung werden Nahrlésungen zusammengefasst, die lber einen
(par- ) enteralen Zugangsweg (z. B. PEG-Sonde, Magensonde, Port) appliziert werden. Bereits
vor Einfihrung der HES waren diese zwei Behandlungsziele fiir mehr als die Halfte aller ster-
benden Patient*innen Gberprift, jedoch konnte der Anteil durch den Behandlungspfad noch-
mals gesteigert werden (kinstliche Hydratation von 63 % auf 88 %, kiinstliche Erndhrung von

81 % auf 92 %) (s. Tabelle 29).
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Tabelle 29. Ergebnisse des Base und Post Reviews (Teil V) — Bedarfsiiberpriifung von kiinstlicher Erndhrung bzw.
Fliissigkeit

Ja Variante® n. d. G/F

Der Bedarf an ... Zeitpunkt n % n % n % n
kiinstlicher Ernhrung ist Base Review 65 81% 13  16% 2 3% 80/0
liberpriift (Ziel 6) Post Review 71  92% 2 3% 4 5% 77/1
kiinstlicher Hydratationist ~ Base Review 50  63% 30 37% 0 0% 80/0
liberpriift (Ziel 7) Post Review 68  88% 2 3% 7 9% 77/1

Anmerkung. Angabe in Absolut- (n) und Prozentwerten; n. d. = nicht dokumentiert; G/F = giiltige/fehlende Werte.
ADas Ankreuzen der Variante diente der Erlduterung eines Betreuungsaspekts oder einer Therapieentscheidung.

Base und Post Review: Gabe kiinstlicher Erndhrung und Fliissigkeit
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Abbildung 24. Gabe von kinstlicher Erndhrung sowie Hydratation in den letzten 48 und 24 Lebensstunden.

Anmerkung. KE = Kiinstliche Ernahrung, KHy = Kiinstliche Hydratation, ,,48 h“ umfasst den vorletzten Lebenstag
(48 — 24 h vor Versterben), ,24 h“ den letzten Lebenstag (24 — 0 h vor Versterben).

AuBerdem sollte die Frage beantwortet werden, wie viel kiinstliche Erndhrung bzw. kiinstliche
Hydratation verstorbene Patient*innen durchschnittlich vor und nach HES-Implementierung
bezogen auf die letzten zwei Lebenstage erhielten. Hierzu wurde anhand der Kurvenblatter in
der Patientenakte ermittelt, ob klinstliche Erndhrung und/oder kiinstliche Hydratation im Zeit-
raum 24 — 48 und 0 — 24 Stunden vor Versterben angeordnet war und falls ja, in welcher
Menge. Wurde die Menge fiir eine*n Patient*in in diesem Zeitraum verandert, ging der Mit-
telwert in die Auswertung ein. Die Werte zu ,,Ja“ flir die Verabreichung von kiinstlicher Ernah-
rung bzw. Hydratation weichen im 48- und 24-Stunden-Zeitraum voneinander ab, da (1) die
Anordnungen zwischen dem vorletzten und letzten Lebenstag manchmal noch verandert wur-

den und (2) die Daten nicht ausschlieflich dieselben Patient*innen umfassen. Beispielsweise
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wurde kinstliche Erndhrung bzw. Hydratation bei manchen Patient*innen 24 — 48 h vor Ver-
sterben abgesetzt, so dass fir die betreffende Person im Zeitraum 0 — 24 h vor Versterben
kein Wert einging, bei anderen Patient*innen wurde kiinstliche Ernahrung bzw. Hydratation
in den 0—24 h vor Versterben erstmals neu angeordnet. Klnstliche Erndhrung wurde bei
1 (BR) bzw. 0 (PR) Patient*innen in den letzten 24 Lebensstunden neu angeordnet, kiinstliche
Hydratation bei 12 (BR) bzw. 1 (PR) Patient*innen. Eine Mengenangabe galt als fehlend, wenn

die Anordnung von kiinstlicher Erndahrung bzw. Hydratation keine Dosierung enthielt.

Beziiglich kinstlicher Erndahrung geht zusammenfassend aus den Daten hervor, dass Pati-
ent*innen nach HES-Implementierung in den letzten 48 Lebensstunden seltener kiinstliche
Erndhrung erhielten (eine Verringerung um jeweils 10 Prozentpunkte sowohl fiir 48 h als auch
24 h vor Versterben) und dass denjenigen mit entsprechender Anordnung weniger kiinstliche
Erndhrung verabreicht wurde (BR: M =2.012 ml/d, Spannweite = 1.200-3.000 ml/d;
PR: M = 1.268 ml/d, Spannweite = 500 — 1.477 ml/d) (s. Tabelle 30, Abbildung 25).

Tabelle 30. Ergebnisse des Base und Post Reviews — Gabe von kiinstlicher Ernéhrung in den letzten 48 und 24 Le-

bensstunden

24-48 h 0-24h Verabreichte Menge an
Kiinstliche vor Versterben vor Versterben kiinstlicher Erndhrung [ml/d]*
Erndhrung ja nein ja nein M Mdn Min. Max.
Base Review 20(25%) 60(75%) 16(20%) 64 (80 %) 2.012 1.950 1.200 3.000
G/F 80/0 80/0 34/2
Post Review 12(15%) 66(85%) 8(10%) 70(90 %) 1.268 1.250 500 1.477
G/F 78/0 78/0 18/2

Anmerkung. M = Mittelwert. Mdn = Median. Min. = Minimum. Max. = Maximum. G/F = Giltige/Fehlende Werte.

*Werte bezogen auf Gesamtmenge verabreichter kinstlicher Erndahrung im Zeitraum 48 — 0 h vor Versterben

Die Daten zu kiinstlicher Hydratation zeigen einen noch deutlicheren Trend. Sterbende Pati-
ent*innen mit Betreuung gemalk HES erhielten in den letzten 48 Lebensstunden verglichen
mit der BR-Gruppe deutlich seltener kiinstliche Hydratation. Die Differenz zwischen BR und PR
liegt fir den 48 h-Zeitraum bei 22 % (BRasgh = 59 %; PRasgh = 37 %) und bei 41 % fiur die letzten
24 h (BR2an = 68 %; PRaan = 27 %). Dieser Trend spiegelt sich auch in der verabreichten Menge
wider (BR: M = 1.431 ml/d, Spannweite = 250 — 4.000 ml/d; PR: M = 1.020 ml/d, Spann-
weite = 250 — 3.000 ml/d) (s. Tabelle 31, Abbildung 25).

111



ERGEBNISSE
Zusammenfassend erhielten sterbende Patient*innen somit nicht nur seltener, sondern auch
insgesamt weniger kiinstliche Erndahrung und kiinstliche Hydratation — fiir beides verringerte

sich die durchschnittlich gegebene Menge um das etwa 1,5-fache.

Tabelle 31. Ergebnisse des Base und Post Reviews — Gabe von kiinstlicher Hydratation in den letzten 48 und 24 Le-

bensstunden

24-48 h 0-24h Verabreichte Menge an
Kiinstliche vor Versterben vor Versterben kiinstlicher Hydratation [ml/d]*
Hydratation ja nein ja nein M Mdn Min. Max.
Base Review 47(59%) 33(41%) 54(68%) 26(32%) 1.431 1.000 250 4.000
G/F 80/0 80/0 101/0
Post Review 29(37%) 49(63%) 21(27%) 57(73%) 1.020 1.000 250 3.000
G/F 78/0 78/0 50/0

Anmerkung. M = Mittelwert. Mdn = Median. Min. = Minimum. Max. = Maximum. G/F = Giltige/Fehlende Werte.

*Werte bezogen auf Gesamtmenge verabreichter kiinstlicher Hydratation im Zeitraum 48 — 0 h vor Versterben

Base und Post Review: Menge an kiinstlicher Erndhrung und Fliissigkeit
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Abbildung 25. Boxplots Menge verabreichter kiinstlicher Ernahrung bzw. Fllissigkeit vor Versterben.

Anmerkung. BR = Base Review. PR = Post Review. ,48 h“ umfasst den vorletzten Lebenstag (48 — 24 h vor Ver-
sterben), ,24 h” den letzten Lebenstag (24 — 0 h vor Versterben).
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5.2.2.7 Betreuung nach dem Tod

Die Ziele 10 — 12.2 betrafen organisatorische Belange nach dem Versterben eines*einer Pati-
ent*in (z. B. Information des Standesamts liber das Versterben). Diese Belange werden zwar
standardmaRig nach dem Versterben durchgefiihrt, aber normalerweise nicht extra in der Pa-
tientenakte dokumentiert. Da sich diese Ziele daher nicht fiir den BR erheben lief3en, zeigt
Tabelle 32 nur die Ergebnisse des PR. Dabei fallt auf, das Durchfiihren von Zielen, die organi-
satorische Belange nach dem Versterben betreffen, nur in etwa der Halfte der Falle in der HES
dokumentiert wurde. In 34 — 49 % der Falle war die Dokumentenseite zwar vorhanden, aber
nicht ausgefillt und im PR daher als nicht dokumentiert (n. d.) vermerkt worden, in fiinf Fillen

fehlte diese Seite ganzlich und wurde als fehlend gewertet.

Tabelle 32. Ergebnisse des Post Reviews (Teil VI) — Betreuung nach dem Tod

Ja Nein Variante® n.d. G/F

Ziel Zeitpunkt n % n % n % n % n

Base Review - - - - -
Ziel 10

Post Review 41 56 % - 7 10 % 25 34 % 73/5

Base Review - - - - -
Ziel 11

Post Review 34 47 % - 7 10 % 32 44 % 73/5

Base Review - - - - -
Ziel 11.1

Post Review 16 22 % 14 19 % 7 10 % 36 49 % 73/5

Base Review - - - - -
Ziel 11.2

Post Review 26 36 % 6 8% 6 8% 35 48 % 73/5

Base Review - - - - -
Ziel 11.3

Post Review 19 26 % 12 16 % 6 8% 36 49 % 73/5

Base Review - - - - -
Ziel 12.1

Post Review 17 23% 2 3% 18 25% 36 49 % 73/5

Base Review - - - - -
Ziel 12.2

Post Review 35 48 % - 8 11% 30 41% 73/5

Anmerkung. Daten wurden fir den Base Review nicht erhoben; Angabe in Absolut- (n) und Prozentwerten.
n. d. = nicht dokumentiert. G/F = gliltige/fehlende Werte.

Ziel 10: Letzte Pflegeverrichtungen vorschriftsmalig durchgefiihrt; 11: Angehorige sind liber weitere Schritte in-
formiert; 11.1: Trauerbroschiire an Angehorige ausgehandigt; 11.2: Frage nach Autopsie geklart; 11.3: Frage nach
Organ-/Gewebespende geklart; 12.1: Priméarversorger sind tber Tod informiert; 12.2: Tod wurde zustindigen
Einrichtungen mitgeteilt (Standesamt, zentrale Patientenaufnahme, SAPV-Team).

ADas Ankreuzen der Variante diente der Erliuterung eines Betreuungsaspekts oder einer Therapieentscheidung.

113



ERGEBNISSE

5.3 SEKUNDARES STUDIENZIEL — SCHRIFTLICHE MITARBEITERBEFRAGUNG

Vor (09/2015 — 02/2016) und nach (01/2017 — 06/2017) HES-Implementierung wurden Pfle-
gende gebeten, ihre subjektive Einschatzung bzgl. der Betreuung schwerkranker und sterben-
der Patient*innen in einer schriftlichen Befragung abzugeben. Insgesamt wurden 41 Fragebo-

gen erhoben (pra: 27, post: 14). Dieser Abschnitt beschreibt die Stichprobe und die Ergebnisse.

5.3.1 Charakteristika der befragten Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

An der Befragung nahmen mehrheitlich examinierte Pflegekrafte teil (npms=20/27;
Npost = 13/14), wobei sich in der Prd-Befragung mehr Pflegehilfskrafte (nprs = 6/27) als in der
Post-Befragung (npost = 1/14) befanden. Zum Pra-Zeitpunkt war unter den Befragten zudem
eine Kinderpflegekraft aus dem Springerpool. Die durchschnittliche Berufserfahrung unter-
schied sich nicht wesentlich (Mprs = 16,6 Jahre; Mpost = 17,2 Jahre). In beiden Gruppen verfligte
jeweils nur eine Person {iber eine Palliativweiterbildung. Uber die Geschlechts- oder Alters-

verteilung liel8 sich keine Aussage treffen, da der Fragebogen dies nicht erfasste (s. Tabelle 33).

Tabelle 33. Soziodemografische Daten zu Teilnehmenden der schriftlichen Mitarbeiterbefragung

Pra HES (N = 27) Post HES (N = 14)

Merkmal n n
Station

A 2

B 3

C 10 4

D 8 5

Springerpool 1 0
Funktion

Krankenpfleger*in 20 13

Pflegehelfer*in 6 1

Kinderkrankenpfleger*in 1 0
Anzahl Berufsjahre

0-9 9 5

10-19 1 1

20-29 11 4

30-39 4 3

Keine Angabe 2 1

Mittelwert (SD) 16,6 (11,57) 17,2 (11,99)

Bereich 0,1-32 1,5-35
Palliativweiterbildung

ja 1 1

nein 25 13

Keine Angabe 1 0
Glultig/Fehlend 27/0 14/0

Anmerkung. SD = Standardabweichung.
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5.3.2 Ergebnisse der schriftlichen Mitarbeiterbefragung

In der schriftlichen Mitarbeiterbefragung wurden die subjektiven Eindriicke zur Entschei-
dungsfindung bei Schwerkranken und zu Betreuungsablaufen in der Sterbephase anhand ei-
ner 11-stufigen Prozentskala von ,in 0 — 100 % der Falle” ermittelt. Aus den Antworten wurde
der Mittelwert (in %) fir jede Frage berechnet. Um zu Gberprifen, ob sich die Ergebnisse vor
und nach Implementierung unterscheiden, wurde ein Mittelwertvergleich anhand des Mann-
Whitney-U-Tests flir ungepaarte Stichproben durchgefiihrt und die Effektstdrke r nach Co-
hen (1992) berechnet (vgl. Kap. 4.7.2). Statistisch auffallige Werte sind in Tab. 34 und 35 mit
einem Sternchen markiert. Nach Fields Empfehlung der Ergebnisdarstellung fir diesen Test

werden auch die Mediane angegeben (vgl. Field 2009, S. 550-551).

5.3.2.1 Abschnitt 1 des Fragebogens: Entscheidungsfindung bei Schwerkranken

Hinsichtlich der Entscheidungsfindung (ES) bei Schwerkranken nahmen Pflegende post HES-
Implementierung fur alle fiinf Items eine Verbesserung wahr. Die Ergebnisse zur Zufriedenheit
mit dem Prozess der Entscheidungsfindung (ES 1) sowie der Wahrnehmung, dass dies gemein-

sam im Team besprochen wird (ES 2), waren statistisch auffallig (s. Tabelle 34 und Abbil-

dung 26).
Mittelwertsvergleich Pra-Post schriftliche Mitarbeiterbefragung
Entscheidungsfindung bei Schwerkranken
100 -
. *
90 — * 82 79 80
80 - 74 : 70'
70 1 66 64 o8
o 60 433
c 49 . .
§ 50 A Mittelwerte Pra (N=27)
& 40 B Mittelwerte Post (N=14)
30 -
20
10 -
0 T T T T
ES1 ES 2 ES3 ES 4 ES5

Abbildung 26. Darstellung der Mittelwerte aller glltigen Ergebnisse der schriftlichen Mitarbeiterbefragung — Ab-
schnitt 1 ,,Entscheidungsfindung bei Schwerkranken” (ES) vor und nach HES-Einfiihrung. ES 1: Zufriedenheit mit
ES. ES2:ES ist Teamentscheidung. ES 3: Dokumentation der ES. ES 4:Einbezug von Patient*in in ES.
ES 5: Einbezug von Angehdrigen in ES. (fir ausfiihrliche Fragenformulierung sowie fehlende Werte s. Tab. 34).

* p < 0,05 bei inferenzstatistischer Testung mittels Mann-Whitney-U-Test
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Tabelle 34. Ergebnisse zu Entscheidungsfindung bei Schwerkranken aus der schriftlichen Mitarbeiterbefragung
prd und post HES (N = 41) zum Testzeitpunkt vor HES (N = 27) und nach HES (N = 14)

p-
A A
Abk. Frage T G/F M SD  Mdn V4 Wert

Mit dem Prozess der Entscheidungsfindung und Pri 25/2 55 22,4 60

der Festlegung des weiteren Vorgehens im Team

ES1 fl Krafte. A bei Sch kranken bi -2,599 0,009* 0,42
(Pflegekrafte, Arzte etc.) bei Schwerkranken bin Post  14/0 74 9,3 30
ich zufriedenin ... % d. F.
Bei Schwerkranken werden Entscheidungen zum Pri 26/1 49 24,5 50
£S 2 we;teren Vorgehen.(Thera.pie:rziel, sinnvo;e Maﬁ- 2574 0010% 041
;ad rr;en etc.) gemeinsam im Team getroffen in ... Post  14/0 70 175 70
(] . .

£S3 Diese Entscheidungen werden dokumentiert Pra 27/0 66 27,5 70 1658 0,097

in...%d.F. Post 14/0 82 172 90

. : , i . Pra 27/0 64 233 70
£ 4 In diese Entscheidungsfindung ist i.d.R. der Pati 1,799 0,072

ent einbezogenin ... % d. F. Post 14/0 79 214 85

£S5 In diese Entscheidung sind i.d.R. die Angehdrigen Pra  26/1 68 23,3 70 1625 0,104

einbezogenin ... % d. F. Post  14/0 80 19.0 80

Anmerkung. Skalierung der Antwortmoglichkeiten zwischen 0 — 100 %. Inferenzstatistische Testung mittels
Mann-Whitney-U-Test mit *p < 0,05. G/F = Guiltige/Fehlende Werte. M = Mittelwert. SD = Standardabweichung.
Mdn = Median. Z = Z-Wert. T = Testzeitpunkt. r = Effektstarke. ES = Entscheidungsfindung bei Schwerkranken.
d. F. = der Falle.

AM und Mdn in %

5.3.2.2 Abschnitt 2 des Fragebogens: Betreuungsabldufen in der Sterbephase

Vor Studienbeginn empfanden Pflegende bei Behandlungsabldufen in der Sterbephase (SP)
das Absetzen unangemessener MaRnahmen und Medikamente bei Sterbenden (ltem SP 3,
s. Tabelle 35) als den Betreuungsaspekt, der von allen Items durchschnittlich am seltensten
durchgefihrt werde (M = 44 %). Den hochsten Durchschnittswert erreichte das automatische
Uberpriifen von Kontaktinformationen der Angehérigen (SP 9) (M = 77 %).

Eineinhalb Jahre nach Studienbeginn zeigten die subjektiven Einschdtzungen Pflegender be-
zogen auf die Mittelwerte flir 10 von 11 Zielen eine Verbesserung. Lediglich die Wahrnehmung
zur Informationsweitergabe des kritischen Patient*innenzustands an Vorbehandelnde (Iltem
SP 10) blieb unverandert. Bei acht Aspekten konnte die Verbesserung statistisch bestatigt wer-
den. Nach Cohen (1992) sind die Effekte dabei bei sieben Aspekten als mittel einzustufen,
darunter befanden sich alle Ziele zur Betreuung Angehériger, zudem die Ziele zur Uberpriifung

von Interventionen und der Anordnung von Bedarfsmedikation und die subjektive
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Zufriedenheit Pflegender mit der Entscheidungsfindung bei Sterbenden. Im Unterschied zum
vorherigen Abschnitt war die Verbesserung zum gemeinsamen Entscheiden bei Sterbenden
im Team (SP 2) nicht statistisch belegbar. Einen starken Effekt nach Cohen (1992) wies das
automatische Andern des Reanimationsstatus bei Sterbenden auf ,nein“ (SP 5) auf (vgl.
Tab. 35 und Abb. 27).

Zusammenfassend ging aus der Mitarbeiterbefragung eine deutlich als verbessert wahrge-
nommene Gesamtsituation der Abldufe in der Betreuung von Sterbenden und deren Angeho-
rigen hervor. Dabei ist zu beriicksichtigen, dass sich die Einschatzungen — unabhangig von der

Anwendung der HES —auf Betreuungsabldufe insgesamt im Stationsalltag bezogen.

Mittelwertsvergleich Pra-Post schriftliche Mitarbeiterbefragung
Behandlung in der Sterbephase

*

100 58 g Tel A g =
80 17> 74N« 71
63 62
58 60 60
£ 60 - 53 2653
g 44
<
a 40 A
20 1
O T T T T T T
SP1  SP2  SP3  SP4 SP5  SP6  SP7 P10 SP11

Mittelwerte Pra (N=27) B Mittelwerte Post (N=14)

Abbildung 27. Darstellung der Mittelwerte aller gliltigen Ergebnisse der schriftlichen Mitarbeiterbefragung — Ab-
schnitt 2 ,Sterbephase” (SP) vor und nach HES-Einfiihrung. SP 1: Zufriedenheit mit Entscheidungsfindung. SP 2:
Teamentscheidung. SP 3: Absetzen unangemessener MaRRnahmen. SP 4: Anordnung von Bedarfsmedikation. SP
5: Uberpriifung des Reanimationsstatus. SP 6: Informationsweitergabe an Patient*in. SP 7: Informationsweiter-
gabe an Angehdrige. SP 8: Erfassung von Unterstiitzungsbedarf bei Patient*in und Angehérigen. SP 9: Uberprii-
fung von Kontaktdaten. SP 10: Informationsweitergabe an Vorbehandelnde. SP 11: Vorgehen nach dem Tod (fir
ausfuhrliche Fragenformulierung sowie fehlende Werte s. Tab. 35).

*p < 0,05 bei inferenzstatistischer Testung mittels Mann-Whitney-U-Test
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Tabelle 35. Ergebnisse zur Betreuung in der Sterbephase aus der schriftlichen Mitarbeiterbefragung pré und post
HES (N =41) zum Testzeitpunkt vor HES (N = 27) und nach HES (N = 14)

Abk. Frage T GF M SD Mdnh Z P
Wert
Mit dem Prozess der Entscheidungsfindung und Pri 26/1 58 24,4 60
Festlegung des weiteren Vorgehens im Team
P (pflegekrafte, Arzte etc.) bei Sterbenden bin ich 218200297 035
(Pflegekrafte, Arzte etc.) bei Sterbenden bin ic Post  13/1 75 176 30
zufriedenin ... % d. F.
Im Team wird diskutiert und gemeinsam ent- Pr3 26/1 74 23,2 80
SP2 schieden, dass sich ein Patient in der Sterbe- -1,826 0,068
phase befindet in ... % d. F. Post 14/0 88 11,9 85
Unangemessene MalRnahmen (z.B. Diagnostik) Pra 27/0 44 231 40
SP3 d Medik g b . % d. F -2,229 0,026* 0,35
und Medikamente werden abgesetzt in ... % d. F. Post  14/0 63 213 60
Notwendige Bedarfsmedikation (zur Linderung  pr3 27/0 62 20,4 60
SP4  von Atemnot, Schmerzen etc.) werden ausrei- -2,778 0,005* 0,43
chend verordnet in ... % d. F. Post 14/0 80 100 80
Der Reanimationsstatus wird bei Sterbenden au- Pra 26/1 60 25,6 70
SP5 ; tisch auf NEIN sndert bei .. % d. F -3,716  0,000* 0,59
omatisch au verandert bei ... % d. F. Post 14/0 90 18,0 100
P 6 Es wird Uberprift/nachgefragt, ob sich der Pati- Pra 27/0 >3 25,5 >0 0885 0374
. 0, ’ 7
ent des nahenden Todes bewusst ist ... % d. F. Post  12/2 60 254 65
Die Angehorigen werden Uber den kritischen Zu- Pra  27/0 1 21,4 80
SP7 tand des Patienten informiert i % d. F -3,079 0,002* 0,49
stand des Patienten informiertin ... % d. F. Post  13/1 91 10,4 9
Die Bedirfnisse des Patienten und seiner Ange-  pri  27/0 69 22,2 80
SP8 hérigen nach Unterstltzung durch die Seelsorge -2,445 0,015* 0,38
werden erfasst in ... % d. F. Post 14/0 84 221 90
Die Angaben zur Erreichbarkeit der Angehérigen Prd 26/1 77 194 80
SP9 d isch b Gt %d. F -2,147 0,032* 0,34
werden automatisch Uberpraftin ... % d. F. Post  14/0 88 17,2 90
Die Vorbehandelnden (Hausarzt, Pflegeheim, Pri 26/1 56 28,4 60
ambulanter Hospizdienst, Pflegedienst) werden
SP10 iber den kritischen Zustand informiert i % d -0,030 0,976
tber den kritischen Zustand informiertin ... %d. 131 55 320 50
F.
Das weitere Vorgehen wird mit Angehérigen be- Pri  26/1 64 212 70
sprochen, individuelle Fragen (bspw. auch bezig-
SP11 lich h hd Tod d Wiinsch -2,559 0,010* 0,40
ich Vorgehen nach dem Tod) un tnsche wer- o, 14/0 83 13,8 80

den beantwortet bzw. erfasstin ... % d. F.

Anmerkung. Skalierung der Antwortmoglichkeiten zwischen 0 — 100 %. Inferenzstatistische Testung mittels
Mann-Whitney-U-Test mit *p < 0,05. G/F = Glltige/Fehlende Werte. M = Mittelwert. SD = Standardabweichung.
Mdn = Median. Z = Z-Wert. T = Testzeitpunkt. r = Effektstarke. SP = Sterbephase. d. F. = der Fille.
AM und Mdn in %
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Die Befragung nach Einflihrung der HES beinhaltete zusatzlich die Fragen, (1) ob sich die Be-
handlung und Betreuung von Sterbenden und deren Angehdérigen nach Meinung der Pflegen-
den durch die HES verbessert habe und (2) ob sie das Dokument weiterhin auf Station einset-
zen mochten. Von 14 befragten Mitarbeitenden gaben 12 an, dass sich die Behandlung und
Betreuung von Sterbenden und deren Angehorigen durch die HES verbessert habe, wohinge-
gen 1 Befragte*r keine Verbesserung sah und 1 weitere*r keine Angabe machte. Die Ergeb-

nisse zur weiteren HES-Anwendung waren identisch verteilt (ja = 12; nein = 1; fehlend = 1).

5.3.3 DNR/DNI-Anordnung bei Verstorbenen des Base und Post Reviews

Aus der schriftlichen Mitarbeiterbefragung zum Zeitpunkt vor HES-Implementierung ging die
Wahrnehmung Pflegender hervor, dass der Reanimationsstatus bei Sterbenden nur in 60 %
d. F. automatisch auf Nein verandert werden wiirde. Diese Beobachtung war unerwartet und
auffallig. Daher wollte das Studienteam diesen Eindruck objektivieren und sichtete alle Base
Review- und HES-Patientenakten unter dem Gesichtspunkt, ob eine DNR/DNI?>-Anordnung
vorlag. Sowohl vor (in 94 % der Falle) als auch nach HES-Implementierung (in 95 % der Falle)
war fur Patient*innen eine DNR/DNI-Anordnung getroffen worden. Zusatzlich wurde der Zeit-
punkt der Anordnung ermittelt. Vor Studienbeginn war dies in 67 % d. F. in der letzten Lebens-
woche geschehen, wobei die Werte eine breite Verteilung (0 — 150 Tage) aufwiesen. Im Ge-
gensatz dazu wurde eine solche Vereinbarung bei Patient*innen des PRs nur in 39 % der Falle
in der letzten Lebenswoche getroffen, mehrheitlich jedoch (41 % der HES-Patient*innen) be-
reits 2 Wochen vor Versterben. Damit entschieden sich die Behandelnden nach Studienbeginn
insgesamt friiher und vorausschauender fiir eine DNR/DNI-Anordnung als vor Studienbeginn.
Ferner streuten die Werte nach HES-Implementierung weniger stark (SDprs = 20,56 Tage vs.
SDpost = 15,76 Tage) und lagen im Mittel bei M = 12,8 Tagen. Zu beiden Zeitpunkten waren die
Ergebnisse tendenziell rechtsschief/linkssteil (Mprs = 9,0 Tage, Mdnprs = 4 Tage vs. Mpost = 12,8
Tage, Mdn post = 9 Tage). Folglich lagen fiir den Anordnungszeitpunkt pra und post gehauft
kleinere Werte vor (vgl. Tabelle 36). Abschliefend konnte die Recherche den Eindruck Pfle-
gender somit nicht bestatigen, da eine DNR/DNI-Anordnung zu beiden Zeitpunkten fir den

GroRteil verstorbener Patient*innen im Voraus vereinbart worden war.

%5 Do Not Resuscitate/Do Not Intubate. (s. Kap. 4.3.1.2)
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Tabelle 36. Ergebnisse der Aktenrecherche zur DNR/DNI-Anordnung pré und post HES-Implementierung

Pri HES (N = 80) Post HES (N = 78)
Merkmal n % n %
Vorliegen einer DNR/DNI-Anordnung
Ja 75 94 % 74 95 %
Nein 5 6% 4 5%
Zeitpunkt der Anordnung
(Tage vor Versterben)
0-7 46 67 % 27 39%
8-14 16 23% 28 41 %
15-21 5 7% 4 6%
22-28 0 0% 4 6 %
29-35 0 0% 2 3%
36-42 0 0% 1 1%
43 -49 0 0% 0 0%
50-56 0 0% 1 1%
57-63 0 0% 1 1%
>90 2 3% 1 1%
Mittelwert (SD) 9,0 (20,56) 12,8 (15,76)
Median (Bereich) 4 (0-150) 9(1-104)
Gliltige/Fehlende* Werte 69/6 69/5

Anmerkung. SD = Standardabweichung. Prozentwerte bezogen auf Grundgesamtheit der jeweiligen Gruppe
(pra/post HES)

*fehlende Werte durch DNR/DNI-Anordnungen ohne Datierung.

5.4 SEKUNDARES STUDIENZIEL — QUALITATIVE INHALTSANALYSE DER GRUPPENINTERVIEWS

Zusatzlich zu der Aktenanalyse Verstorbener erfasste diese Studie qualitativ mittels semistruk-
turierter Gruppeninterviews, welche Veranderungen Pflegende in der Sterbebegleitung wah-
rend des Studienzeitraums wahrnahmen. Hierzu fanden entsprechend des Pra-Post-Designs
vor und nach HES-Implementierung jeweils drei Gruppeninterviews statt. Diese wurden auf-
gezeichnet, transkribiert und mittels qualitativer Inhaltsanalyse (QIA) ausgewertet. Der fol-
gende Abschnitt stellt die hieraus gezogenen Erkenntnisse dar. Dazu werden zuerst die Merk-
male der befragten Pflegenden sowie der gefiihrten Interviews dargelegt und anschlieBend

das entwickelte Kategoriensystem samt Ergebnissen der QIA beschrieben.

5.4.1 Charakteristika der Interviewteilnehmenden

Die Gruppeninterviews erfolgten stationsweise, wobei Station A und B gemeinsam befragt
wurden. Zum Pra-Zeitpunkt nahmen insgesamt 17 Pflegende der Pilotstationen an der Befra-
gung teil, zum Post-Zeitpunkt 12 Pflegende (Tabelle 37). Zu beiden Zeitpunkten waren Pfle-

gende aller vier Pilotstationen vertreten, allerdings handelte es sich nicht ausschlief3lich um
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dieselben Personen. GemaR der nach Interviewdurchfiihrung angefertigten Postskripta hatten
2 der 12 zum Post-Zeitpunkt Interviewten auch an der Pra-Befragung teilgenommen, 7 Pfle-
gende hatten nicht an der Pra-Befragung teilgenommen, fir die verbleibenden 3 machten die
Postskripta keine Aussage. Ferner war aus dem Transkript der Stationen A und B pra-HES er-
sichtlich, dass ein Teilnehmender das Interview kurz nach Beginn wegen eines Anrufs auf Sta-
tion verlassen musste. Auch fallt auf, dass weniger Pflegende von Station C am Post- als am
Pra-Interview teilnahmen. Abgesehen von der leicht unausgeglichenen Teilnehmendenzahl
bestand groRe Ubereinstimmung bzgl. der erfassten Merkmale zwischen beiden Stichproben.
Die Mehrheit der Teilnehmenden war weiblich (nprs = 15/17; npost = 11/12) und wies, bis auf
eine Pflegekraft der Post-Stichprobe, keine Palliativweiterbildung auf. Die durchschnittliche
Berufserfahrung lag bei rund 16 Berufsjahren (Myrs = 15,8 Jahre; SDprs = 11,35 vs. Mpost = 15,9
Jahre; SDpost = 11,50), wobei jeweils Pflegende aus unterschiedlichen Ausbildungsabschnitten

vertreten waren (Spannweite Berufserfahrung: pra = 0,1 — 30 Jahre vs. post = 1,5 — 35 Jahre).

Tabelle 37. Demografische Merkmale der Gruppeninterview-Teilnehmenden

Pra HES (N = 17) Post HES (N = 12)

Merkmal n n
Station

A 2 2

B 4 3

C 6 3

D 5 4
Anzahl Berufsjahre

0-9 6 4

10-19 0 2

20-29 7 4

30-39 2 2

Mittelwert (SD) 15,8 (11,35) 15,9 (11,50)

Median (Bereich) 20 (0,1 -30) 18,5(1,5-35)

Gliltig/Fehlend 15/2 12/0
Palliativweiterbildung

ja 0 1

nein 17 11

Gliltig/Fehlend 17/0 12/0

Anmerkung. SD = Standardabweichung.
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5.4.2 Charakteristika der Interviewdurchfiihrung

Eine wissenschaftliche Mitarbeiterin der Abteilung flir Palliativmedizin der UMM (Dipl. Psy-
chologin Sandra Mai) interviewte Pflegende vor Beginn der Studienphase zwischen September
und Oktober 2015 sowie etwa 1,5 Jahre spater zwischen Januar und April 2016. Die Pra-Inter-
views erfolgten vor den HES-Schulungen der pflegenden Mitarbeiter*innen. Alle Interviews
wurden wahrend der normalen Arbeitszeiten in einem Besprechungsraum auf der jeweiligen
Pilotstation gefiihrt und dauerten jeweils rund 50 Minuten (Mprs = 50 Minuten, Mpost = 45
Minuten). Die Transkription der Audiodateien zeigte, dass die Pra-Interviews inhaltlich etwas
umfangreicher waren als die Post-Interviews (Gesamtzeichenanzahl aller drei Interviews
Nprs = 98.462 vs. Npost = 92.698) (s. Tabelle 38). Des Weiteren lassen die Postskripta auf eine
insgesamt gute Interviewatmosphare aller Befragungen schlieRen, wobei die Pra-Interviews
harmonischer beschrieben wurden als die Post-Interviews, die mitunter als ,gespannt” oder
»geschaftig” charakterisierten wurden. Auch waren zu beiden Erhebungszeitpunkten einzelne
Teilnehmende u. a. durch Sprachprobleme zuriickhaltend. Die Interviewerin reagierte hierauf

durch vorsichtige Rickfragen und aktiven Einbezug der jeweiligen Personen.

Tabelle 38. Daten zur Durchfiihrung der semistrukturierten Gruppeninterviews

Teilnehmende Interview- Zeichen- Seiten-

Station Datum Ort n linge Anzahl*?  Anzahl!
Pra HES

A+B 29.09.2015 Stationsbespr.-Raum 6 (w: 6; m: 0) 00:51:59 34.992 10
C 07.10.2015 Stationsbespr.-Raum 6 (w:5;m:1) 00:51:31 34.617 11
D 22.10.2015 Stationsbespr.-Raum 5(w:4; m:1) 00:47:20 28.853 9
Gesamt 17 (w:15; m:2)  02:30:50 98.462 30
Post HES

A+B 04.04.2017  Stations-Kleingruppenraum 5(w:4;m:1) 00:48:14 34.368 12
C 22.03.2017 Stationsbespr.-Raum 4 (w:3;m:1) 00:37:18 25.849 13
D 24.01.2017 Stationsbespr.-Raum 4 (w: 4; m:0) 00:49:50 32.481 13
Gesamt 12 (w:10; m:2)  02:15:22 92.698 38

Anmerkung. w = weiblich. m = mannlich. Stationsbespr.-Raum = Stationsbesprechungsraum.

! des Transkripts

2 Berechnung der Zeichenanzahl ohne Beriicksichtigung der Leerzeichen sowie bei den Pri-Transkripten aus
Grunden der Vergleichbarkeit exklusive der durch f4 eingefligten Zeitmarken

5.4.3 Das Kategoriensystem
Die Interviews wurden transkribiert und nach Mayring (2015) und Kuckartz (2016) von zwei

Forscherinnen mittels inhaltlich strukturierender Inhaltsanalyse und der Software MAXQDA
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ausgewertet (vgl. Methodikkapitel 4.4). Insgesamt wurden N = 504 Paraphrasen (nyrs = 260;
Npost = 244) gebildet, aus denen lber Generalisierungs- und Reduktionsschritte ein Kategorien-
system (KS) entstand. Dieses gliedert sich in vier deduktive und zwei induktive Ubergeordnete
Themenbereiche (Dimensionen). Die finf Themen des Interviewleitfadens (1) Diagnostizieren
des Sterbens, (2) Symptomkontrolle, (3) Zeit, (4) Kommunikation, Spiritualitat, Interdisziplina-
ritdat und (5) Sonstiges bildeten die Grundlage fiir die deduktiven Dimensionen und wurden
wie folgt angepasst: Zu (1): Da Pflegende vor allem Beobachtungen schilderten, anhand derer
sie die Sterbephase erkannten und da der Begriff ,Diagnostizieren” zu klinisch erschien, wurde
dies in , Erkennen der Sterbephase” umbenannt. Zu (2): Es fiel auf, dass ,,Symptomkontrolle”
zu eng gefasst war fir die vielschichtigen Implikationen, die sich aus dem Erkennen des Ster-
bens ergeben. In Anlehnung an die Interviewleitfrage dieses Abschnitts ,, Die Einschéitzung ,,je-
mand ist sterbend” ist wahrscheinlich mit bestimmten Handlungsweisen verbunden. Welche
Konsequenzen hat es fiir Ihre Tdtigkeit, fiir lhren Umgang mit dem Patienten und den Angehé-
rigen?”“ wurde dies in den globaleren Titel , Die Betreuung in der Sterbephase” gedandert. Zu
(3): Der Titel ,,Zeit” wurde belassen. Zu (4): Hier wurde nur ,Kommunikation” ibernommen
und ,,Spiritualitat” und , Interdisziplinaritat” anderweitig (s. u.) untergebracht. Zu (5): Diese
Dimension wurde aufgeldst und die Aussagen anderweitig kodiert.

Die erste induktive Dimension ,,Das Behandlungsteam” wurde gebildet, um Aussagen zur mul-
tiprofessionellen Teamarbeit festzuhalten. Hierunter fiel auch ,lInterdisziplinaritat”. Die
zweite induktive Dimension , Die Handlungsempfehlung Sterbephase” bildete Aussagen der
Post-Befragung zur HES und zu Veranderungen seit deren Einfihrung ab. Somit bestand das
KS aus sechs Ubergeordneten Dimensionen, zu denen auf induktive und deduktive Weise
22 Ober- und 53 Unterkategorien entstanden. Insgesamt wurden den Ober- und Unterkate-

gorien regelgeleitet N = 487 Kodiereinheiten (nprs = 248; npost = 239) zugeordnet (vgl. Abb. 28).
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Codesystem Pra HES Post HES SUMME
v (@Eg4'Kategoriensystem Einfihrung der HES J
E¢'Dimension Erkennen der Sterbephase O = 94
@ 'Dimension Die Betreuung in der Sterbephase B O 151
©¢'Dimension Zeit . . 38
©4'Dimension Kommunikation - - 68
©¢'Dimension Das Behandlungsteam | =} 94
©.'Dimension Die Handlungsempfehlung Sterbephase o 42
2 SUMME 248 239 487

Abbildung 28. Haufigkeitsverteilung der Kodierungen zwischen Pra- und Post-Interviews (die QuadratgréRe ver-
anschaulicht die Haufigkeit von Kodierungen in der jeweiligen Dimension. Darstellung mittels MAXQDA)

Die Abbildung 29 zeigt grafisch die Organisation des Kategoriensystems. Die 53 Unterkatego-

rien sind hierbei nicht abgebildet, s. dazu Ergebnistabellen im Anhang A.3.5.

@]
@] Wahrnehmung von
Rolle der Teammitglieder ~ Verénderungen @]
beim Erkennen der ;
@] Sterbephase Intaition

Auspragung
Einschitzharkeit Die Anwendung
der Sterbephase der HES

Was fur das
Team wichtig ist

Die Bewertung
Was nach der der HES
Entscheidungsfindung
geschieht
&l Veranderungen durch die
Implementierung der HES
Was Sicherheit schafft Erkennen der
Sterbephase
e

Die
Was Verunsicherung
und Probleme e Sterbephase

Handlungsempfehlung
schafft Die Betreuung in ol

der Sterbephase &1 Verénderungswiinsche
/von Pflegenden
Das

Was f0r Patienten und &]
Angehdrige wichtig ist Behandlungsteam cm|

Zeit ] Reflexionsprozesse
- bei Pflegenden
Kommunikation
Angehgrige in der @]
Betreuung von Interdisziplinaritat
sterbenden Patienten @1
] @]

(| Auspragung
Woflir sich Pflegende Zufriedenheit mit der

Zeit nehmen [cH| Betreuungsqualitat
CHl
Auspragung bendtigte
Zeitmenge

Auspragung
Gesprichsatmosphare

Gespréchsinhalte Casprichsiiiinng zwischen Berufsgruppen

Abbildung 29. Systematische Darstellung des Kategoriensystems bis zur Ebene der Oberkategorien (Unterkate-
gorien fehlend. Darstellung mittels MAXQDA ©).
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5.4.4 Ergebnisbericht auf Basis des Kategoriensystems

Dieser Abschnitt gibt die Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse beschreibend wieder. Die
Struktur des Ergebnisberichts orientiert sich an den sechs libergeordneten Themenbereichen,
den Dimensionen, und stellt die Ergebnisse flir beide Befragungszeitpunkte vergleichend dar.
Originalzitate veranschaulichen die jeweiligen Kategorien. Eine eindeutige Zuordnung des Zi-
tates erlaubt ein dreiteiliger Code. Dieser setzt sich aus den Merkmalen (1) Station und Befra-
gungszeitpunkt (1 = pra; 2 = post), (2) ID der*des Befragten und (3) Absatznummer der Tran-
skriptstelle in MAXQDA zusammen (z. B. C1:F:129 fir ein Zitat aus dem Pra-Interview der Sta-
tion C, befragte Person F, Absatznummer 129). Die IDs wurden zu beiden Zeitpunkten willkiir-
lich vergeben, so dass dieselbe ID nicht gleichbedeutend mit derselben befragten Person ist.
Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wurden die Zitate teilweise in Grammatik und Syntax
angepasst, ohne jedoch den Sinn der Aussage zu verandern. Dies trifft ebenfalls auf die Ergeb-

nistabellen im Anhang A.3.5 zu, die die Ergebnisse systematisch wiedergeben.

5.4.4.1 Die Dimension , Erkennen der Sterbephase”

Das Einschatzen, wann der Sterbeprozess beginnt, beschrieben Pflegende zu beiden Befra-
gungszeitpunkten eher als schwierig, konnten aber zahlreiche korperliche Veranderungen
(wie Marmorierung der Haut, Schnappatmung, Rasselatmung, veranderter Gesichtsausdruck,
veranderte Vitalzeichen, fehlendes Hunger- oder Durstgefiihl) sowie psychische Veranderun-
gen (wie Selbstaufgabe, Akzeptanz, Angst, ablehnende Haltung) des*der Patient*in benen-
nen, die ihnen als Indiz dienten. Ein weiterer Aspekt, den Pflegende verstarkt in den Pra-Inter-
views ansprachen, war die Rolle der eigenen Intuition oder des ,beriihmten Bauchgefiihls"
(vgl. D2:B:7).

Neben Indizien des Sterbeprozesses bildete eine weitere Oberkategorie die ,Rolle der Team-
mitglieder beim Erkennen der Sterbephase” ab. Interessant war, dass sowohl vor als auch
nach Implementierung zwei Definitionen von ,, Team” existierten und Pflegende eine deutliche
Abgrenzung zwischen dem pflegerischen und dem gesamten Stationsteam aus Arzt*innen und
Pflegenden vornahmen. Als vereinendes Moment beschrieben Pflegende die gemeinsamen
Besprechungen mit den Arzt*innen wiahrend der Ubergabe. Auch die Einschitzung Giber den
beginnenden Sterbeprozess werde mehrheitlich in diesem Rahmen besprochen. Die Frage, ob
dies eine gleichberechtigte Teamentscheidung sei, wurde zu beiden Zeitpunkten ambivalent

beantwortet. Zwar unterstrichen Pflegende einen kontinuierlichen Austausch und eine enge
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Zusammenarbeit mit Arzt*innen, verwiesen aber auch darauf, dass wesentliche Entscheidun-
gen (wie die Vereinbarung einer DNR/DNI-Anordnung oder Therapieminimierung) im arztli-
chen Verantwortungsbereich ldagen. Im Hinblick auf die Entscheidungsfindung und die Betreu-
ungsplanung bei Sterbenden dullerten Pflegende vor allem in den Post-Interviews, dass es
manchen Arzt*innen schwerfalle, das Sterben zu akzeptieren und dass eine Therapiezielinde-

rung nicht oder zu spat erfolge.

»[...] das ist auch [...] den jungen Assistenziirzten, aber auch genauso den Oberdirzten oftmals
nicht bewusst, dass eine Grenze erreichbar ist, erreicht worden ist [in] der Therapie und, dass
man irgendwann mal sagen muss, dem Patient, dem kann nicht mehr geholfen werden. Man
sollte ihm die Zeit anderweitig ermdglichen zu verbringen. [...] ich find” das manchmal sehr trau-
rig.”“ — AB2:2:166

Gerade in diesen Fallen sahen sich Pflegende zu beiden Befragungszeitpunkten ibereinstim-
mend als Impulsgebende, die Arzt*innen beharrlich auf den begonnenen Sterbeprozess hin-
wiesen; und die im Falle fortbestehender Meinungsunterschiede versuchten, im Sinne
des*der Patient*n einen Konsens mit Arzt*innen zumindest bzgl. der Therapiereduktion zu
finden. In Extremfallen war das Hinzuziehen des Ethikkomitees fir Pflegende eine letzte Mog-

lichkeit, fur Patient*innen eine friedliche Sterbesituation zu erreichen.

5.4.4.2 Die Dimension ,Betreuung in der Sterbephase”

Diese Dimension erlaubt, anhand von fiinf Oberkategorien nachzuvollziehen, wie sich die Be-
treuung bei und das Verhalten gegeniiber Patient*innen nach der Entscheidungsfindung tGber
die Sterbephase verandert, welche Aspekte in der Sterbebetreuung Sicherheit bzw. Unsicher-
heit verursachen sowie welche Rolle Angehorige in der Betreuung spielen. Von allen Dimensi-
onen entfielen auf diesen Bereich die meisten Kodierungen (N = 151), wobei die Verteilung
anders als bei den (ibrigen Dimensionen zwischen den Interviewzeitpunkten unausgeglichen
war (nprs = 95; Npost = 56). Dies ldsst sich vor allem darauf zurilickflihren, dass besonders viele
Textstellen der Oberkategorie ,,Was Verunsicherung und Probleme schafft” zufielen (nyrs = 53;
Npost = 25).

Angefangen bei der Oberkategorie ,Was nach der Entscheidungsfindung geschieht”, informie-
ren Arzt*innen die Angehdrigen nach der Entscheidungsfindung zeitnah tiber den Patient*in-
nenzustand. Des Weiteren ist die Einschdtzung mit praktischen Konsequenzen verbunden (Ab-
setzen nicht mehr zielfiihrender Therapien, Anpassen medizinischer und pflegerischer MaR-

nahmen, Symptomkontrolle). In Bezug zur Symptomkontrolle verwiesen Pflegende in zwei der
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drei Pra-Interviews auf ein interessantes Detail: Den Morphinperfusor. Diesen verordneten
Arzt*innen im weit fortgeschrittenen Sterbeprozess, gleichzeitig war der Morphinperfusor ein
konkretes Beispiel fir Symptomkontrolle. Uberdies beschrieben Pflegende in den Pri-Inter-
views, dass die Entscheidung zu Therapieminimierung zu Klarheit und Offenheit in der Betreu-
ung fiihre und mit einem Gefiihl der Erleichterung im Team verbunden sei. Unter anderem sei
es auch diese Offenheit, die Pflegenden Sicherheit im Umgang mit Sterbenden und Angehori-

gen gebe.

»Mir gibt es Sicherheit, wenn ich fiir mich selbst das Gefiihl habe, offen, wirklich offen (iber alles
mit demjenigen reden zu kénnen und nicht das Gefiihl zu haben, ,Oh da musst du ein bisschen
aufpassen, das kénnte vielleicht falsch verstanden werden.” — AB1:1:118

Bei der Frage zum Informationsstand von Patient*innen und Angehorigen diente die HES als
Orientierungspunkt und signalisierte dem ganzen Team, dass Uiber das erwartete Versterben
gesprochen worden war. Weitere Ressourcen von Sicherheit waren Berufs- und Lebenserfah-
rung kollegialer Austausch sowie positive Riickmeldungen von Angehdrigen.

Im Umkehrschluss fiihrten fehlende Absprachen oder diskrepante Einschatzungen zwischen
dem pflegerischen und arztlichen Team zu Verunsicherung und Belastung bei Pflegenden. Aus
ihrer Sicht schatzten Arzt*innen die Krankheitssituation oft unrealistisch ein und ndhmen die

tatsachliche tagliche Beeintrachtigung des*der Patient*in nicht wahr.

»Bei uns ist es in der Regel so, dass sich das Pflegepersonal da schon relativ einig ist [...], nur dass
das etwas variiert zur drztlichen Seite. Die sehen das meistens nicht so oder nehmen das [...] nicht
an, wenn wir das sagen. Wir sehen den Patienten so, wir betreuen ihn die ganze Zeit. Der ver-
schlechtert sich, der Allgemeinzustand wird schlechter [...], und dass das oft dann von der drztli-
chen Seite gar nicht so angenommen wird.” — AB1:5:32

,Patienten kbnnen manchmal vorher schon keine Medikamente mehr schlucken, sie kénnen nicht
mehr essen, kénnen nicht mehr trinken [...] und die Arzte setzen es nicht ab.“ — C1:C:206

»Die Pflege sagt [...] Ich find den Patienten schlecht’ oder ,Wir finden den Patienten schlecht, wir
glauben nicht, dass er noch lange leben wird.” Und von drztlicher Seite kommt dann eher ,Nein,
das ist jetzt nur mal eine Phase, entweder therapiebedingt durch Chemotherapie oder was genau
— das wird wieder besser werden. Also, der Patient wird sich wieder erholen und der Patient ist
nicht sterbend.” — AB2:2:25

Wihrend Differenzen mit Arzt*innen sehr deutlich aus den Pra-Interviews hervorgingen, the-
matisierten Pflegende dies zum Post-Zeitpunkt nur noch vereinzelt. Hingegen beschrieben sie
das Fehlen eines strukturierten Betreuungskonzepts zu beiden Zeitpunkten als Hiirde. Wah-
rend vor HES-Implementierung trotz der Entscheidung Uber die Sterbephase ,,irgendwie eine

Mischung aus palliativ und kurativ” (AB1:2:72) betrieben wurde, schaffe die Anwendung der
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HES Struktur Sicherheit. Dennoch kdme es auch weiterhin vereinzelt zu lickenhaften Anord-
nungen von Bedarfsmedikation oder uneinheitlichem Vorgehen (z. B. Anordnung von Antibi-
otikagabe, AbfilhrmalRnahmen). Trotz dieser Kritik reflektierten Pflegende auch tGber mogliche
Ursachen &rztlicher Zuriickhaltung und erkannten an, dass Arzt*innen — auch juristisch — die
Hauptverantwortung fir die Patient*innenbetreuung triigen und deren geringere Interaktion
mit Patienten die Verlaufseinschatzung erschwere.

Auch im Hinblick auf Sterbende und Angehorige erlebten Pflegende durch unterschiedliche
Einschatzungen Unsicherheit, bspw. wenn noch irrationale Hoffnungen bestiinden oder An-
gehorige nicht loslassen kénnten. Zuletzt beschrieben Pflegende fehlende Ressourcen als
Problem. Ein Hauptproblem waren Zeit- und Personalmangel (gerade im Nachtdienst). Ferner
erschwerten straffe Personalstrukturen eine zufriedenstellende Begleitung von Angehdrigen.
Daneben beeintrachtigen fehlende Einzelzimmer eine wiirdevolle und friedliche Sterbesitua-
tion. AuRerdem sei gerade fiir Angehérige eine Ubernachtungsméglichkeit zur Begleitung ih-

res*ihrer sterbenden Nahestehenden wichtig.

5.4.4.3 Die Dimension ,Zeit”

Zu beiden Zeitpunkten ging deutlich die hohe Motivation Pflegender hervor, gute Sterbebe-
gleitung zu leisten und sich Zeit flr Patient*innen und Angehorige zu nehmen. Die Kategorie
»Woflr sich Pflegende Zeit nehmen“ spiegelt wider, auf welche Tatigkeiten sich Pflegende in
der Sterbebetreuung fokussieren. Hierbei wurden mehrheitlich Gesprache, Begleitung und
Trostspenden sowie wohltuende Korperpflege genannt.

In diesem Zusammenhang lautete eine Interviewfrage , Wie viel Zeit brduchten Sie, um mit der
Betreuungszeit zufrieden zu sein?". Die evaluative Kategorie , Auspragung bendtigte Zeit-
menge” bildete die hierauf gegebenen Antworten ab, indem die entsprechenden Textstellen
systematisch einer Bewertungsskala (Bis zu einer Stunde; Mehr als eine Stunde; Mehr Zeit
ware notig; Individuell unterschiedlich; Unentschlossen) zugeordnet wurden. Insgesamt ent-
fielen N = 21 Kodierungen (nprs = 12; npost = 9) auf diese Kategorie. Vor und nach HES-Einfiih-
rung bestand Einigkeit unter Pflegenden, dass fiir die Sterbebetreuung auf Akutstationen
mehr Zeit notwendig sei. Zu beiden Zeitpunkten unterstrichen Pflegende mehrheitlich, dass
die erforderliche Zeit individuell von dem Bedarf des*der Patient*in bzw. der Angehorigen
abhinge und sich nicht ,pauschalisieren” lasse (vgl. C2:7:119). Allerdings formulierten Pfle-

gende Zeitangaben in der Post-Befragung klarer und wiinschten sich mindestens eine Stunde
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fur die Sterbebetreuung pro Patient oder Schicht, um insbesondere mehr Kapazitdten fiir in-
tensive Zuwendung zum*zur Sterbenden und Gesprache zu haben.

Unabhangig von dem Befragungszeitpunkt zeigten die kodierten Textstellen dieser Dimension
eine zutiefst menschliche, empathische und mitfihlende Haltung Pflegender. Pflegende ho-
ben deutlich hervor, dass die Sterbebegleitung trotz Zeitmangel eine klare Prioritat fir sie

habe und sie hierfiir auch gerne mehr Zeit investierten als eigentlich zur Verfligung stehe.

»,Gerade wenn die Angehdrigen [...] auf einen zukommen, in dem ganzen Trubel, und einfach mal
los weinen, dann kannst du jetzt nicht sagen: ,Ich komme gleich.” Dann muss es jetzt direkt
sein.“ — C1:D:101

LJetzt hatten wir auch jemanden gehabt, die hat viel geheult und dann habe ich die einfach in
den Arm geholt.” — AB1:1:101

»Handhalten, oder Dabeisitzen, versuchen wir soweit es méglich ist umzusetzen.” — D2:D:97

Gleichwohl ist es nicht immer moglich, ausreichend Zeit fiir die Sterbebetreuung aufzubrin-
gen. Angesichts mangelnder Zeitressourcen und der verbleibenden, reguldren Stationsarbeit
geraten Pflegende mit ihrem eigenen Anspruch in Konflikt und beschreiben es als belastend,
sich Sterbenden und Angehoérigen nicht ausreichend widmen zu kénnen. Insgesamt zeigen die
Ergebnisse somit deutlich, welche Bedeutung Pflegende personlichen Gesprachen und Trost-
spenden beimessen und welche Hirde Zeitmangel gleichzeitig fir eine zufriedenstellende Be-

gleitung darstellt.

5.4.4.4 Die Dimension ,, Kommunikation”

Aus den Antworten zu dem Fragenkomplex ,Kommunikation” ergaben sich drei Oberkatego-
rien zu Gesprachsinhalten, Gesprachsfiihrung und der Gesprachsatmosphare zwischen den
Berufsgruppen, auf die zusammen insgesamt N = 68 Kodierungen (nprs = 35, Npost = 33) entfie-
len.

Eine Voraussetzung fiir offene Kommunikation tiber das Sterben sei laut Pflegenden ein auf-
klarendes Gesprach mit dem*der Patient*in und seinen*ihren Angehdorigen. Zu beiden Befra-
gungszeitpunkten wurde dies als arztliche Aufgabe definiert. Dabei wiesen Pflegende verein-
zelt darauf hin, dass es von Arzt*innen auch nicht gewollt sei, diese Verantwortung an Pfle-
gende abzugeben. Andererseits reflektierten Pflegende, wie es sich fiir sie personlich anfiihle,

Uber das Sterben zu sprechen, und beschrieben dies als emotional wie zeitlich fordernd.
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»lch ertappe mich selbst dabei, dass ich dann solchen Gespréichen [...], nicht ausweiche, sondern
die dann kurz gestalte, dass ich kurz erkldre und dann irgendwie: ,Ich muss jetzt halt weiter, ich
bin halt da, ich komme spdter noch mal rein und gucke nach lhnen.™ — AB1:2:87

»Wir sind halt sprachlos und ich kann auch einfach nicht sagen, der stirbt jetzt oder so, weil das
ist unangenehm" — AB2:1:47

Anders verhielt es sich mit Gesprachen am Lebensende. Hier konnten Pflegende eine Vielzahl
an Gesprachsinhalten benennen und zeigten Bereitschaft fir tiefgehenden Austausch mit Pa-
tient*innen und Angehorigen. Zu beiden Zeitpunkten berichteten Pflegende, mit Menschen
am Lebensende vor allem tber Personliches (Lebensriickblick, Familie, Abschied, Ungewiss-
heit, Trauer und Angst, Hoffnung, Erleben und Erledigen letzter Dinge), Verarbeitungspro-
zesse, Spiritualitat, Medizinisches und Organisatorisches zu sprechen. Sowohl Patient*innen
als auch Angehorige beschaftige die Frage, wie lange die Sterbephase dauere und wie sie ver-

laufe.

,Groftenteils ihre Angste, Sorgen, also dass [...] [es] dem Angehérigen [...] nicht schlecht geht,
was er jetzt noch mitkriegt, das beschdftigt viele. Ob er jetzt auch wirklich noch mitkriegt, dass
die Angehérigen noch da sind.” — D2:C: 141

»Das war auch ganz deutlich bei unserem letzten Fall gewesen, der hat zwei Tage vorher immer
wieder davon gesprochen, er fliegt jetzt weg. Und das war tatsdchlich dann auch so, dass er dann
gegangen ist.“ — D1:S:7

»Ich hab’s ganz oft erlebt, dass Patienten liber ihre Vergangenheit noch mal geredet haben oder
[...], was sie hétten anders machen wollen.” — D2:C:138

Das Aufklarungsgesprach liber das erwartete Versterben erscheint damit als besondere Her-
ausforderung. Gleichzeitig scheint es eine notwendige Wegmarke hin zu einer Atmosphare
der Offenheit zwischen Patienten, Angehorigen und Behandlungsteam darzustellen.

Die Oberkategorie , Gesprachsfiihrung” beschaftigte sich auf einer Metaebene mit Kommuni-
kation. Hierzu kodierte Textstellen der Pra-Befragung enthielten vor allem Aussagen zu ver-
besserungsbedirftigen Kommunikationsaspekte und verwiesen auf mangelnden Informati-
onsfluss zwischen Pflegenden und Arzt*innen. Pflegende wiinschen sich insbesondere, stirker
in Patient*innengesprache eingebunden oder Gber deren Inhalt informiert zu werden. Text-
stellen der Post-Befragung betrafen hingegen eher Einflussfaktoren auf eine gute Gespréachs-
flihrung (richtiger Zeitpunkt, Berufserfahrung, Aufbau von Vertrauen, Feingefiihl).

Insgesamt fiel die Bewertung der Gesprachsatmosphare zu beiden Zeitpunkten ambivalent
aus. Betrachtet man die Kodierungen rein quantitativ, zeichnete sich zum Postzeitpunkt eine

tendenziell positivere Bewertung ab, jedoch waren die entsprechenden Textstellen qualitativ
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weniger aussagekraftig als die der Pra-Interviews. Hier benannten Pflegende Missstande so-
wie positive Aspekte sehr viel konkreter und gaben damit bessere Einblicke in die multipro-
fessionelle Zusammenarbeit. Es ist daher nicht ohne weiteres moglich, Veranderungen bzgl.

der Gesprachsatmosphare zwischen den Befragungszeitpunkten abschlieend zu bewerten.

5.4.4.5 Die Dimension ,Das Behandlungsteam*

Diese induktive Dimension ging direkt aus dem Interviewmaterial hervor und reprdsentiert die
vielen Aussagen (Nprs = 52, Npost = 42) zur multiprofessionellen Zusammenarbeit und der Be-
ziehung zwischen Pflegenden und Arzt*innen. Nachfolgend werden diese Aussagen sortiert
nach den flinf Oberkategorien beschrieben.

Die Oberkategorie ,,Was fiir das Team wichtig ist“ stellt Aspekte dar, die Pflegende als beson-
ders bedeutend fir (i) eine gelingende Sterbebetreuung und (ii) eine gute Zusammenarbeit im
multiprofessionellen Team erachten. Vor Implementierung der HES wiinschten sich Pflegende
vor allem eine klare Dokumentation von Anordnungen, da haufig Unsicherheit und Unzufrie-
denheit bzgl. der Bedarfsmedikation bestand. Als Voraussetzungen fir nachvollziehbare An-
ordnungen nannten sie die Angabe von Dosierung, zeitlichem Mindestabstand der Gabe, Ta-
gesmaximaldosis, Applikationsweg und Alternativpraparaten. Zum Post-Zeitpunkt zeigte dies
hierbei eine Verbesserung. Pflegende beschrieben die reguldr angeordnete Bedarfsmedika-
mente als Erleichterung. AulRerdem war es eine Riickversicherung, sich auf konkrete arztliche
Anordnungen zur Symptomkontrolle berufen zu konnen (vgl. AB2:4:51). Als weitere wesentli-
che Voraussetzung fir eine gute Patient*innenbetreuung nannten sie den wechselseitigen In-
formationsfluss zwischen ihnen und Arzt*innen. AuRerdem &uRerten sie den Wunsch nach
mehr Gehor bzgl. der Patient*inneneinschatzung und mehr Mitspracherecht bei der Thera-
pieplanung. Auf zwischenmenschlicher Ebene wiinschten sich Pflegende einen respektvollen,
wertschatzenden Umgang. In Bezug zum pflegerischen Team unterstrichen sie die Relevanz
von gegenseitigem Vertrauen und Zusammenhalt. Dies zeigte sich z. B. bei der gegenseitigen

Unterstitzung in der Sterbebetreuung.

»Es wird im Team [...] abgedeckt, also wenn man weif3, ein Kollege hat einen Sterbenden, der
jetzt ein bisschen mehr Zeit braucht, dann wird das von den anderen kompensiert.” — D1:S:77

Im Hinblick auf die Zusammenarbeit mit anderen Professionen konnten Pflegende zu beiden
Befragungszeitpunkten eine Reihe von Berufsgruppen aufzahlen, die ebenfalls in die Sterbe-

betreuung eingebunden seien bzw. bei Bedarf hinzugezogen werden kdnnten
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(Physiotherapie, Seelsorge, Religionsvertreter*innen, Palliativdienst, Schmerzdienst,
Psychoonkologie, die Fllisterpost zur Mitbetreuung von Kindern). Das Hinzuziehen beschrie-
ben sie zu beiden Zeitpunkten Uberwiegend als reibungslos. Lediglich eine Pflegekraft er-
wahnte zum Pra-Zeitpunkt, dass das Hinzuziehen des palliativmedizinischen Konsildienstes
»hoch nicht so angelaufen” sei (C1:E:166).

Zwei weitere Oberkategorien betrafen die fachliche und persénliche Auseinandersetzung mit
der Sterbebetreuung. Zum einen bestand vor allem vor HES-Implementierung ein Bedarf nach
Unterstitzung bspw. durch Supervision oder palliative Weiterbildungsangebote. Zum anderen

stieR die Interviewthematik bei Pflegenden Reflexionsprozesse Uber die Sterbebegleitung an.

,Das ist eine Befiirchtung, dass man [...] ein bisschen abstumpft, das heifst, man geht da sténdig
mit um, und das wird irgendwie fast ein bisschen selbstverstdndlich, was eigentlich doch... Also
das ist manchmal einfach sehr massiv, sehr intensiv alles.” — C1:D:204

Die evaluative Kategorie , Zufriedenheit mit der Betreuungsqualitat” bildete das Ergebnis der
abschlieRenden Interviewfrage zur allgemeinen Zufriedenheit mit der Betreuung von Sterben-
den und Angehdorigen sowie den Rahmenbedingungen auf Station ab. Hierzu hatte die Inter-
viewerin Pflegende jeweils um eine Einschatzung anhand einer verbal-numerischen Skala von
1 (starke Unzufriedenheit) bis 5 (hohe Zufriedenheit) gebeten. In der Pra-Befragung gaben 12
von 17 Befragten eine Bewertung ab (2 Pflegende mussten das Interview vorzeitig verlassen,
3 gaben keine Einschatzung). Die Post-Befragung war mit 12 Bewertungen vollstandig. Zum
Pra-Zeitpunkt dulRerten Pflegende maRige bis starke Unzufriedenheit, wahrend sich nach HES-
Implementierung eine Verbesserung hin zu mehr Zufriedenheit zeigte. Allerdings unterschie-
den Pflegende zwischen der Betreuungssituation bei Patient*innen mit und ohne HES-Ein-
schluss. Bei Verwendung der HES wurde die Betreuung mit hoher bis sehr hoher Zufriedenheit
bewertet, ansonsten nur mit maRiger Zufriedenheit, da weiterhin Verbesserungsbedarf be-
stiinde. Zwar betonten Pflegende, dass sie Sterbende unabhangig von der HES-Anwendung
gleich betreuten, jedoch unterscheide sich das Betreuungskonzept unter anderem dahinge-
hend, dass Entscheidungen liber den Beginn der Sterbephase oder die Anordnungen bei Pati-

ent*innen ohne HES-Einschluss ,,schleppender” (D2:D:215) seien.

5.4.4.6 Die Dimension ,Die Handlungsempfehlung Sterbephase”
Um zu erforschen, welche Veranderungen Pflegende durch oder nach HES-Implementierung

sahen, war jeder Abschnitt des Interviewleitfadens in der Post-Erhebung um eine
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diesbezligliche Frage ergéanzt. Die Dimension ,Die Handlungsempfehlung Sterbephase” wurde
induktiv gebildet, um (i) Veranderungen durch die HES und (ii) allgemeine Aussagen zum HES-
Dokument widerzugeben. Daher sind hier nur Textstellen der Post-Befragung kodiert (N = 42).
Die erste Oberkategorie betrifft ,,Die Anwendung der HES“. Die hierzu kodierten Textstellen
lieRen erkennen, dass die Initiative zur HES-Anwendung eher von Pflegenden ausging, die tat-
sachliche Umsetzung jedoch maligeblich von der arztlichen Kooperationsbereitschaft abhing.
Letzteres schilderten Pflegende riickblickend als wechselhaft und als abhangig von den jewei-
ligen Stations- und Oberarzt*in. Auch sei mehr Klarheit darlber erforderlich, in welchen Do-
kumenten (regularer Pflegebericht vs. HES) die Sterbebetreuung zu dokumentieren sei. Auch
wurde der Wunsch nach einer insgesamt weniger umfangreichen Dokumentation formuliert.
Dies deckte sich mit der Bewertung des Dokumentationsaufwands. Gerade zu Studienbeginn
sei das ,,Reinfuchsen” (D2:C:88) in die Dokumentationsweise aufwendig gewesen, auch wenn

das Dokument im Verlauf als zeitsparend und allgemein als sehr positiv bewertet wurde.

»l...] wenn das konsequent angewendet werden wiirde und [...] mehr Akzeptanz erfahren wiirde,
finde ich [die HES] als Instrument, als klare Leitlinie gut bis sehr gut.” — AB2:2:168

»[...] das Instrument an sich ist, ist super, deswegen ermdglicht es ja auch, dass viele Patienten
einfach auch angemessener sterben kénnen, [...] auf einer peripheren Station und nicht nur auf
der Palliativstation. Was ja auch der Sinn von dem Programm sein soll.“ — AB2:4:178

Neben dieser positiven Gesamtbewertung gingen Pflegende konkret auf Veranderungen ein,
die einerseits die Betreuung von Sterbenden und Angehorigen und andererseits das Behand-
lungsteam betrafen. In Bezug zu Sterbenden hoben Pflegende besonders die standardisierte
Anordnung von Bedarfsmedikation hervor, die eine symptomspezifische und schnelle Reak-
tion auf Beschwerden ermogliche. Auch die Therapieempfehlungen zu Bedarfsmedikation
wurden geschatzt, da sie genau die Punkte enthielten, die flir die Patient*innenversorgung
erforderlich seien (vgl. C2:3:57-64). Auch habe sich die Haltung bei Pflegenden und Arzt*innen

gegenlber Sterbenden hin zu einer holistischeren Wahrnehmung verandert.

,Den gesamten Patienten zu sehen ist viel einfach[er] mit dem, mit dem Dokument, um wirklich
auf alles zu achten, welche Bediirfnisse der Patient in der Sterbephase eben hat.” — AB:4:29

Betrachtet man Veranderungen im Behandlungsteam, so bewerteten Pflegende die gemein-
same Therapieplanung und das Ausfiillen der HES mit den Arzt*innen als sehr positiv. Die HES
schaffe Sicherheit Gber den Therapieplan und das Therapieziel im multiprofessionellen Team.

Pflegende berichteten, dass Arzt*innen ihnen nun auf Augenhdhe begegneten, sich bei
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Therapieentscheidungen mit ihnen abstimmten oder ihren Rat einholten. Dartiber hinaus be-
griBten Pflegende die hilfreiche Unterstiitzung durch den Palliativkonsildienst. Eine andere
Befragte hingegen dulierte, dass sich wenig in der Betreuung selbst verandert habe und dass
das HES-Dokument der Sterbebetreuung jetzt lediglich eine Form gebe. Dennoch war eine ab-

schlieRende Erkenntnis besonders positiv und nicht von der Hand zu weisen:

»lch finde, [...] man [hat] da das Gefiihl, das hat jetzt so seinen Platz, und das ist genauso wichtig
wie auch andere Dinge.” — C2:9:249

5.4.5 Grafische Darstellung der Interview-Transkripte

Das ,Seinen-Platz-Haben” lasst sich auch grafisch veranschaulichen. Hierzu wurden aus allen
sechs Interview-Transkripten sog. WordIs?® mittels MAXQDA erstellt. Ebenso wurden
Worthaufigkeiten in den Interviews mittels MAXQDA ausgewertet. Die Software erlaubt da-
bei, anhand sog. ,Stopp-Listen” wenig bis keinen Sinn tragende Worte auszuschlieRen (wie
z. B. ehm, mhm, das, jetzt, noch). Die haufigsten zwei Nomen — bzw. bei Anwendung der
Stopp-Liste die haufigsten zwei Worte insgesamt — waren ,Patient*in‘(Nprs =172;
Npost = 194)?7und ,Angehérige*r’ (Nprs = 126; Npost = 114)%8 (Abb. 30). Auch wenn es sich hier-
bei lediglich um eine deskriptive Beobachtung handelt, scheinen Patient*innen und Angeho-
rige fur Pflegende trotz aller Hiirden und Probleme dennoch im Zentrum des Themen- und

Betreuungskomplexes ,Sterbephase’ zu stehen.

26 Word| ist ein Kunstwort aus den engl. Begriffen Word und Cloud. Anhand dieser Methode l&sst sich Text gra-
fisch als ,Wortwolken“ darstellen. Entsprechend der Worthaufigkeit werden die im untersuchten Text vorhan-
denen Worte unterschiedlich groR abgebildet (je haufiger, desto gréRer und je seltener desto kleiner).

27 Gezahlt wurden hierfiir alle Nennungen von ,Patient, ,Patientin’ und ,Patienten’

28 Gezahlt wurden hierfiir alle Nennungen von ,Angehériger’, ,Angehérige ‘ und ,Angehérigen’
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Abbildung 30. Grafische Darstellung der Worthaufigkeiten in den Interviews vor und nach HES-Implementierung;

links (blau) vor HES, rechts (griin) nach HES.
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6 DISKUSSION

Die vorliegende Studie stellt die erste Untersuchung zur Implementierung der , Handlungs-
empfehlung Sterbephase” (HES) auf Akutstationen eines deutschen Universitatsklinikums dar.
Wahrend der 27-monatigen Studienphase wurden in einem Pra-Post-Vergleich qualitative und
quantitative Daten auf vier internistischen Pilotstationen der Universitatsmedizin
Mainz (UMM) erhoben und in einem Mixed Methods-Ansatz ausgewertet. Im Folgenden wer-
den die Ergebnisse diesem Ansatz entsprechend gemeinsam im Hinblick auf die primaren und
sekundaren Studienziele diskutiert und mit der Literatur verglichen. Ferner erértert das Dis-
kussionskapitel Methodik, Studiendesign sowie Limitationen kritisch und leitet praktische

Konsequenzen und Empfehlungen fir die zukiinftige Anwendung der HES ab.

6.1 PRIMARES STUDIENZIEL — MIACHBARKEITSBETRACHTUNG DER HES-ANWENDUNG

Im Zentrum dieser Studie stand die Frage, ob die Anwendung der HES auf den vier Pilotstati-
onen machbar ist. Hierzu wurden unterschiedliche Daten erhoben, die einerseits Riickschliisse
auf klinische und soziodemografische Eigenschaften verstorbener Patient*innen ermdglichten
und andererseits die Perspektive von Pflegenden zur Sterbebetreuung abbildeten. Ausgehend
von den in Kapitel 5 dargelegten Ergebnissen, diskutiert der nachfolgende Abschnitt die Mach-
barkeit der HES-Anwendung unter sechs Gesichtspunkten. Dabei erfolgt zuséatzlich eine Ge-
geniberstellung zu Studien Gber den Liverpool Care Pathway (LCP), dem Vorgangerdokument
der HES. Der Ressourcenseite von Machbarkeit wird kein eigenes Kapitel gewidmet, sondern
deren Teilbereiche (wie Personalaufstellung, Zeit, Wissen, Unterstlitzungsmaoglichkeiten,

strukturelle Faktoren) nachfolgend in den jeweiligen Unterkapiteln besprochen.

6.1.1 Machbarkeitsprifung im Hinblick auf die Anwendungshaufigkeit der HES

Ellershaw et al. beschreiben Behandlungsleitfaden sinngemal als Instrumente mit dem Po-
tential, die Versorgung mit Palliative Care in unterschiedlichen Versorgungseinrichtungen aus-
zubauen, sie zu Uberwachen und zu verbessern (vgl. Ellershaw et al. 1997, S. 2). Da ein solches
Instrument sein Potential jedoch nur entfalten kann, wenn es auch eingesetzt wird, beginnt

die Machbarkeitsbetrachtung mit der Frage, ob die HES zur Anwendung kam.
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Im Studienzeitraum behandelten die Pilotstationen insgesamt 4.393 Patient*innen, von de-
nen 330 (8 %) verstarben, hiervon wurden 71 gemals der HES betreut. Zusatzlich wurde die
Behandlung gemalR HES bei 7 weiteren Patient*innen begonnen, jedoch im Verlauf beendet
und die entsprechenden Patient*innen verstarben nicht auf der Pilotstation. Alle folgenden
Abschnitte des Kapitels 6.1 beziehen sich auf die 71 HES-Einschliisse mit Versterben auf Sta-
tion (vgl. Kap. 5.1.3), wahrend Kap. 6.7.5 die 7 Falle ohne Versterben bespricht.

Eine Betreuung von 71 aller 330 verstorbenen Patient*innen entspricht einer Anwendungs-
rate von 22 %. Damit war die Anwendung der HES auf allen Pilotstationen insgesamt machbar,
allerdings differierte die Anwendungshaufigkeit erwartungsgemal zwischen den Stationen
und lag zwischen 12 — 23 Einschliisse/Station. Wie lasst sich dies einordnen? Die Stationen A
bis D unterschieden sich bzgl. der Bettenzahl (D: 13; A, B, C: je 18), was auch die Behandlungs-
daten reflektieren. So nahm Station Cim Studienzeitraum rund dreimal so viele Patient*innen
auf wie Station D (1.778 vs. 613), wobei die Sterbefallzahlen weniger stark streuten (Spann-
weite = 61 — 106 Félle). Die Sterberaten lagen bei 5 % — 13 %. Auffallig ist, dass die Station mit
der hochsten Sterberate von 13 % (D) auch die meisten Patient*innen einschloss (30 % aller
dort Verstorbenen), die Station mit der zweithéchsten Sterberate von 12 % (B) die HES jedoch
am seltensten einsetzte (15 % aller dort Verstorbenen). Die Anwendung schien demnach nicht
unmittelbar von den Sterbefallzahlen bzw. der Sterberate einer Station abzuhdngen.
Hinsichtlich der Anwendungsrate bestehen zwei Limitationen: Erstens wurde nicht erfasst,
wie viele Patient*innen im Sterbeprozess auf eine andere Station oder in eine andere Einrich-
tung verlegt wurden. Dass dies jedoch vereinzelt vorkam, belegen die 7 Falle mit Beendigung
der HES. Damit ist unklar, wie viele Sterbende die Stationen tatsachlich betreuten. Zweitens
bleibt unklar, wie viele der 259 Verstorbenen ebenfalls fiir einen Einschluss geeignet gewesen
waren. Die Abschlussdokumentation zeigt, dass ein Einschluss fiir 6 weitere Patient*innen ge-
plant war, diese jedoch vorher verstarben. Eine exaktere Einschatzung héatte z. B. die Schilde-
rung der Sterbesituation (unerwartet vs. erwartet) aus den Arztbriefen liefern kénnen.
Nachdem die Anwendbarkeit der HES auf Akutstationen an der UMM angenommen werden
kann, soll die Anwendungsrate international verglichen werden. In dhnlichen Studien aus
GroRbritannien, Italien, den Niederlanden und Deutschland zur LCP-Implementierung liegen
die Anwendungsraten bei 34 % (51/152 Verstorbenen) (Costantini et al. 2014b), 53 %
(168/317) (Ellershaw et al. 2001), 67 % (24/36) (Simon et al. 2009) und 77 % (167/255) (Veer-
beek et al. 2008b), bei Grossenbacher-Gschwend und Eychmiuller (2007) wurden
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16 Patient*innen gemaR LCP behandelt, bei Jack et al. (2004) 20 Patient*innen, jedoch gaben
die letzten beiden Studien keine Grundgesamtheit bzw. Anwendungsrate an. Damit verglichen
ist die Anwendungsrate der HES im Rahmen dieses Projekts zunachst als moderat einzustufen.
Allerdings ist zu berticksichtigen, dass die LCP-Studien an unterschiedlichen Einrichtungen
(Palliativstation, Pflegeheim, Seniorenresidenz, internistische, onkologische und chirurgische
Akutstation) stattfanden und die Grundgesamtheit Verstorbener entsprechend divers war
(onkologisch, nicht-onkologisch, gemischt). Die groRten Parallelen bzgl. des Studienorts wei-
sen die Arbeiten von Jack et al. (2004) und Costantini et al. (2014b) auf, die ebenfalls auf nicht-
palliativmedizinischen Krankenhausstationen stattfanden, wahrend Veerbeek et al. (2008b)
sowie Grossenbacher-Gschwend und Eychmiiller (2007) palliativmedizinische und nicht-palli-
ativmedizinische Standorte einbezogen und Ellershaw et al. (2001) und Simon et al. (2009) in
einem rein palliativmedizinischen Umfeld forschten. Die Ergebnisse sind damit nur teilweise
auf das hier vorliegende, akutmedizinische Setting libertragbar. Dies beriicksichtigend lasst
sich einerseits rein zahlenbasiert zusammenfassen, dass ein Einschluss von etwa einem Viertel
aller Verstorbenen niedriger ist als im internationalen Vergleich und Verbesserungspotential
aufweist. Auch erreichten die 71 bzw. 78 HES-Einschliisse nicht ganz das Studienziel von
80 Fallen. Andererseits ist die Anwendung der HES auf internistischen Stationen ohne Pallia-

tive Care Schwerpunkt machbar und die primare Forschungsfrage damit bestatigt.

6.1.2 Machbarkeitspriifung im Hinblick auf die Betreuungsdauer gemaf} HES

Unmittelbar aus dem Titel ,Handlungsempfehlung Sterbephase” geht die angedachte Betreu-
ungsphase des Dokuments hervor. Gleichzeitig definiert das Dokument keine angedachte Be-
treuungsdauer. Da die Sterbephase laut S3-Leitlinie Palliativmedizin die 3 — 7 letzten Lebens-
tage umfasst (vgl. Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020, S. 38), erscheint eine Betreuungs-
dauer von diesem Zeitraum sinnvoll. Die durchschnittliche Betreuungsdauer nach HES (Dauer
zwischen HES-Beginn und Tod) betrug M = 3,6 Tage bzw. Mdn = 3 Tage (N = 71), Range = 1 -
12 Tage; 75 % verstarben innerhalb von 5 Tagen.

Wie ist dies verglichen mit anderen LCP-Studien einzuordnen? Die vorweg beschriebenen Stu-
dien geben die Betreuungsdauer nur entweder als Mittelwert oder als Median an. Ein Ver-
gleich erfolgt daher getrennt. Die Mittelwerte lagen bei 30 Std. (Simon et al. 2009), 2 Ta-
gen (Ellershaw et al. 2001) und 4,4 Tagen (Grossenbacher-Gschwend und Eychmiiller 2007),
die Mediane bei 16 Std. (Veerbeek et al. 2008b), 26,5 Std. (Jack et al. 2004),
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31,5 Std. (Costantini et al. 2014b) und 78,9 Std. (Schulz et al. 2015). Die mittlere und mediane
Betreuungsdauer der vorliegenden Arbeit reiht sich somit in die Erkenntnisse anderer Unter-
suchungen ein.

Zuletzt zeigt eine Studie von Ellershaw et al. (2001) zur Einflihrung eines Integrated Care Path-
ways (ICP bzw. spéater LCP) in einem Hospiz auf, warum die Betreuungsdauer aufRerdem rele-
vant sein konnte. Demnach bestand zwischen Patient*innen, deren Symptome kontrolliert
waren, und Patient*innen, bei denen dies nicht zutraf, ein statistisch signifikanter Unterschied
in der Betreuungsdauer gemal} ICP. Die Autor*innen mutmalten, dass ein friiher ICP-Beginn
die Wahrscheinlichkeit von Symptomkontrolliertheit erhéhe bzw. dass spat eingeschlossene
Patient*innen eine schnellere Verschlechterung des Krankheitszustands und entsprechend
eine hohere Symptomlast in der Sterbephase aufwiesen (vgl. ebd., S. 16). Angesichts der Tat-
sache, dass es gerade bei komplexen oder schweren Krankheitsverlaufen erfahrungsgemafd
mitunter einiger Tage bedarf, bis eine patient*innenindividuelle Medikationseinstellung und
gute Symptomkontrolle erreicht ist, erscheint diese Vermutung schlissig.

Als Ergebnis lasst sich festhalten, dass die HES-Betreuungsdauer mit der postulierten Dauer
der Sterbephase libereinstimmt. Das HES-Dokument wurde somit zum richtigen Betreuungs-
zeitpunkt begonnen und verwendet. Ferner war die Betreuungsdauer langer als in anderen
Publikationen. Dies lieRe sich so interpretieren, dass sterbende Patient*innen an der UMM

langer von einer bedarfsadaptierten Betreuung in der Sterbephase profitierten.

6.1.3 Die Frage nach Ubertragbarkeit der Studienergebnisse

Im Zuge des demografischen Wandels in Deutschland und dem damit verbundenen, steigen-
den Bedarf an Palliative Care (PC) werden Krankenhausstationen ohne PC-Spezialisierung zu-
kiinftig vermehrt die Betreuung sterbender Menschen lGbernehmen miussen (vgl. Kap. 3.1).
Ein Dokument wie die HES konnte Behandlungsteams dabei unterstiitzen. Da Evidenz jedoch
ein Grundpfeiler medizinischen Handelns ist, muss vor einer Empfehlung der HES u. a. die Va-
liditéit der Studienergebnisse geprift werden. Dieser Abschnitt untersucht daher anhand von
drei epidemiologischen Aspekten, inwiefern sich die aus einer kleinen Stichprobe (N = 71) ge-
wonnenen Erkenntnisse auf eine grolRere Population tGbertragen lassen. Auf lokaler Ebene die-
nen die Patient*innen ohne HES-Einschluss als Referenzgruppe, auf nationaler Ebene die Da-
ten des statistischen Bundesamtes und des Projekts zur Hospiz- und Palliativ-Erfassung

(HOPE).
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Wie zu erwarten, umfasste die Studienpopulation Verstorbener vor allem altere Menschen.
Dabei war das Durchschnittsalter zwischen Patient*innen mit (72,4 Jahre) und ohne HES-Be-
treuung (70,1 Jahre) fast identisch, Unterschiede zeigten sich jedoch in der Altersverteilung.
Die Gruppe ohne HES-Einschluss umfasste auch 20- bis 40-Jahrige, wahrend der jlingste Pati-
ent im Behandlungspfad 45 Jahre alt war. Auch auf Bundesebene war unter den Kranken-
hauspatient*innen, die 2019 eine palliativmedizinische Komplexbehandlung auf Normalstati-
onen erhielten, die Altersgruppe der 70- bis 79-Jahrigen am starksten vertreten (Statistisches
Bundesamt 2020c). In Relation zum durchschnittlichen Sterbealter hierzulande von 78,93 Jah-
ren (Statistisches Bundesamt 2020a) liegen Patient*innen mit Betreuung gemaf HES damit in
der Hauptaltersgruppe Sterbender, sind jedoch etwas jlnger als der Durchschnitt. Eine Erkla-
rung kdnnte sein, dass die Studienpopulation tendenziell kranker war als die Vergleichsgruppe
aus Deutschland und eine geringere Lebenserwartung aufwies. Die HOPE-Daten erméglichen
einen spezifischen Vergleich. Demnach versterben Menschen mit spezialisierter PC-Betreuung
hierzulande mit durchschnittlich 69,5 Jahren (Lindena 2015a). Insofern scheint die Patient*in-
nengruppe mit Betreuung nach HES die Altersgruppe mit Bedarf an PC gut abzubilden.
Neben dem Alter stellt auch die Geschlechterverteilung ein relevantes Merkmal dar. Mit je
rund 60 % Mannern und 40 % Frauen behandelten die Pilotstationen sowohl in der Gruppe
mit als auch ohne HES-Anwendung etwas mehr Manner. Hierzu lassen sich zwei Erkldarungs-
ansatze postulieren. Erstens umfasste die Studienpopulation mehrheitlich 60- bis 80-jahrige
Patient*innen und damit Menschen, die eher das durchschnittliche Sterbealter von Mén-
nern (75,86 Jahre) aufweisen als das von Frauen (81,91 Jahre) (Statistisches Bundesamt
2020a). Laut statistischem Bundesamt ist das Phanomen, dass Manner beinahe tber alle Al-
tersjahre betrachtet mit einer hoheren Wahrscheinlichkeit sterben als gleichaltrige Frauen,
unter dem Begriff ,Ubersterblichkeit der Mdnner“ (Statistisches Bundesamt 2018, S. 12) be-
kannt. Zweitens versterben Manner vergleichsweise haufiger als Frauen an Krankheiten wie
COPD oder Tumoren des Respirationstrakts (Statistisches Bundesamt 2017) und damit an Er-
krankungen, die die Pilotstationen primar betreuten. Vermutlich hatte der Einbezug einer gy-
ndkologischen Station eine andere Verteilung ergeben, da damit auch Patientinnen mit der
Haupttodesursache von Frauen, dem Mammakarzinom (Statistisches Bundesamt 2020d), ab-
gebildet worden wiaren. Weitere Daten aus Deutschland zu palliativmedizinisch versorgten

Patient*innen auf Palliativ- und Normalstationen bestatigen diese Vermutung und zeigen
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einen ausgeglichenen Bedarf an PC zwischen den Geschlechtern von je 50 % (Lindena 20153,
Statistisches Bundesamt 2020c).

Aus den eben gewonnenen Erkenntnissen erscheint abschlieRend eine genauere Betrachtung
der Hauptdiagnosen sinnvoll. Zwischen Patient*innen mit und ohne HES-Einschluss waren on-
kologische und nicht-onkologische Krankheitsbilder annahernd gleichverteilt, mit jeweils
leichtem Uberwiegen von Malignomen (HES: 54 % zu 46 %; Ohne HES: 58 % zu 42 %). Auch
waren die Krankheitsentitaten groRtenteils anteilig gleichverteilt, auch wenn die grofRere
Stichprobe der Patient*innen ohne HES-Einschluss zu mehr Diversitat fihrte. Auf nationaler
Ebene differieren die Haupttodesursachen zwischen dem bundesdeutschen Durchschnitt und
Patient*innen mit HES-Einschluss am deutlichsten bzgl. kardiovaskularer und onkologischer

Erkrankungen (Abb. 31).

Haupttodesursachen Verstorbenen in Deutschland und mit HES-
Betreuung Krankheiten des
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(auBen: Todesfille in Deutschland 2018 N = 954.874; innen: HES-Anwendung N = 71 (fett markiert))

Abbildung 31. Vergleich der Haupttodesursache in Deutschland und bei Patient*innen mit HES-Betreuung

Quelle: Grafische Darstellung sowie Datenbasis fiir Erkrankungen von Verstorbenen in Deutschland in Anlehnung
an Statistisches Bundesamt (2020f).

Anmerkung: Die Originaldaten des Statistischen Bundesamtes enthalten zudem die Kategorie , Verletzungen und
Vergiftungen (4,4 %)“, diese wurde hier unter ,Sonstiges” subsumiert. In der HES-Population fallen unter ,Sons-
tiges” alle verbleibenden Todesursachen aus der Erhebung.

Zwei Aspekte konnten dies erkldren. Erstens verursachten die Fachrichtungen der Pilotstatio-
nen eine Vorselektion der abgebildeten Hauptdiagnosen. Da die Pilotstationen keinen kardio-
logischen Schwerpunkt hatten, starben entsprechend nur wenige Patient*innen an kardiovas-

kuldaren Erkrankungen. Zweitens bedingt der Charakter der Palliative Care, dass vor allem
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Menschen mit Tumoren oder chronischen Erkrankungen, und damit absehbarem Versterben,
gemal der HES behandelt wurden und akute kardiovaskulare Ereignisse wie Herzinfarkte nicht
vertreten waren. Verglichen mit Daten der HOPE, wonach 80 % der Diagnosen auf Malignome
entfallen (Lindena 2015a), war das Verhaltnis zwischen onkologischen und nicht-onkologi-
schen Erkrankungen in der Gruppe mit HES-Anwendung ausgeglichen. Andererseits fehlen un-
ter Patient*innen mit HES-Einschluss die Diagnosen Brust- und Prostatakrebs und damit zwei
der haufigsten Todesursachen in Deutschland (Statistisches Bundesamt 2019b).

Ausgehend von den vorangegangenen Uberlegungen kann abschlieRend eine hinreichende
Ubertragbarkeit und damit externe Validitdt der Studienergebnisse bzgl. Alter, Geschlecht und
Diagnose fiir onkologische und nicht-onkologische Patient*innen auf internistischen Akutsta-
tionen an der UMM angenommen werden. Flr einen bundesweiten Vergleich gilt der deutli-
che GrolRenunterschied zwischen den Populationen als limitierend. Dies berticksichtigend, zei-
gen sich im nationalen Vergleich Parallelen, aber auch Unterschiede, besonders bzgl. der To-
desursachen. Bezogen auf eine Referenzgruppe von palliativ betreuten Patient*innen (HOPE)
weisen die Daten jedoch auch auf nationaler Ebene eine zufriedenstellende Validitat bzgl. Al-

ter und Geschlecht auf und, mit Einschrankungen, auch bzgl. der Todesursache.

6.1.4 Versterben ohne HES-Anwendung — Eine Ursachenbetrachtung

Bei 259 von 330 Verstorbenen (78 %) kam der Behandlungspfad nicht zur Anwendung. Die
Grinde hierfir erfasste die Abschlussdokumentation deskriptivanhand von mehreren Items.
Als besonders haufige Ursachen kreuzten Pflegende eine plétzliche Verschlechterung des All-
gemeinzustands mit ,unerwartetem’ Versterben, Wochenende und knappe Zeitressourcen an.
In anderen Worten also vor allem Umstande, die sich ihrem Einfluss entzogen. Insbesondere
bzgl. Wochenende und knappe Zeitressourcen deckt sich dies mit Aussagen aus den Gruppen-
interviews.

Auch andere Studien zur LCP-Implementierung beschreiben Griinde einer Nicht-Anwendung.
Schon zu Beginn der LCP-Entwicklung hielten Ellershaw et al. (2001) deskriptiv fest, dass ein
Einschluss mitunter wegen eines unerwarteten oder plétzlichen Versterbens nicht moglich
war. Auch Simon et al. (2009) nennen, ebenfalls deskriptiv, plétzliches Versterben. Die grols-
ten Parallelen zur vorliegenden Arbeit bzgl. Methodik und Ergebnissen weist die Implemen-
tierungsstudie von Grossenbacher-Gschwend und Eychmiller (2007) auf. Auch sie erfassten

die Griinde strukturiert anhand eines qualitativen Feedbackfragebogens. Als Hiirden gaben
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die Befragten darin (i) unterschiedliche Meinungen im arztlichen Team und zwischen Pflegen-
den und Arzten, (ii) Unklarheiten hinsichtlich der Dokument-Anwendung oder (iii) fehlende
zeitliche wie personelle Ressourcen an (vgl. Grossenbacher-Gschwend und Eychmuiller 2007,
S. 346).

In der vorliegenden Studie kreuzten Pflegende ferner, neben den vordefinierten Griinden, auf-
fallend haufig Sonstige Griinde an und erganzten weitere Ursachen als Freitext. Die qualitative
Analyse und Kategorisierung dieser Freitexte zeigte thematische Uberschneidungen der Frei-
textantworten mit bereits bestehenden Items. Zum Beispiel deckte sich die neue Kategorie
Unerwartetes Versterben mit dem bestehenden ltem Plétzliche AZ-Verschlechterung mit ,,un-
erwartetem Versterben”. Zunachst lag die Vermutung nahe, dass Pflegende das angekreuzte
Iltem durch einen Freitext genauer erlauterten. Daher wurde ausgehend von der Freitextaus-
sage Uberpruft, wie haufig Pflegende gleichzeitig das assoziierte Item angekreuzt hatten?®. Da
dies in weniger als 50 % d. F. zutraf, bestatigte sich diese Vermutung nur teilweise. Vielmehr
beschrieben die Freitexte zusatzliche Hindernisse. Haufig verwiesen Pflegende bspw. auf Di-
vergenzen zwischen ihnen und Arzt*innen bei der Patient*inneneinschitzung. Aussagen aus
den Gruppeninterviews untermauerten dieses Problem. Ferner gaben Pflegende eine erfolg-
lose Reanimation oder Versterben unter Therapie(versuch) an, was zeigt, dass Patient*innen
auch akut bzw. unerwartet verstarben. Erwdahnenswert ist, dass eine Therapiefortfiihrung
nicht nur auf einer diskrepanten arztlichen Einschatzung beruhte, sondern vereinzelt auch auf
dem Wunsch von Patient*innen oder Angehorigen.

Die Freitextanalyse erbrachte somit interessante neue Erkenntnisse. Welche Konsequenzen
lassen sich aus ihnen ziehen? Da die bestehenden Items auf den Erfahrungen mit der HES-
Implementierung an der Palliativstation der UMM beruhten, implizieren die Ergebnisse einen
Anpassungsbedarf des Bogens an die Gegebenheiten auf Akutstationen. Uberdies besteht bei
Ursachen, die — anders als ein plotzliches Versterben — beeinflussbar sind, Verbesserungspo-
tential. So kénnten z. B. regelmaRige Schulungsangebote zu Palliative Care fiir Arzt*innen und
Pflegende zu mehr Wissen Uber das Erkennen der Sterbephase und Therapieminimierung bei-

tragen. Zudem sollten die wochentlichen Rundgange des Palliativkonsildienstes beibehalten

29 Beispielhafte Veranschaulichung: Sowohl bei Freitexten, die (a) ,,Unerwartetes Versterben” oder (b) ,,Erfolglo-
ser Reanimationsversuch” als Begriindung nannten, lieB sich vermuten, dass Pflegende gleichzeitig auch das Item
,Plotzliche AZ-Verschlechterung mit ,unerwartetem Versterben‘” angekreuzt hatten. Fir (a) war dies nurin 6/14
Fillen zutreffend, fiir (b) in 0/6 Fallen. Ahnlich verhielt es sich zwischen ,,Divergente Einschitzung zwischen Pfle-
genden und Arzt*innen” und ,Behandlungsteam hat Patient nicht als sterbend eingeschatzt” (3/8 Falle).
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werden, da der Dienst Einschdtzungsprozesse unterstiitzen und bei divergenten Meinungen
im Behandlungsteam vermitteln kann.

AbschlieBend stellt die strukturierte Erfassung von Griinden einer Nicht-Anwendung der HES
eine Starke dieser Arbeit dar. Nach unserem Kenntnisstand und verglichen mit anderen LCP-
Studien, erfolgte hierdurch die bisher umfassendste Untersuchung von Ursachen. Die Studien-
ergebnisse bestatigen einerseits vorherige Studien zum LCP. Andererseits erweitern die Frei-
textangaben das bestehende Wissen um Aspekte zur HES-Anwendung auf Akutstationen und

tragen so insgesamt zum wissenschaftlichen Erkenntnisgewinn dieser Arbeit bei.

6.1.5 Versterben mit HES-Anwendung - Eine Suche nach Einflussfaktoren

Nach der Besprechung von Griinden einer HES Nicht-Anwendung untersucht dieses Kapitel
nun Faktoren, die die Anwendung der HES moglicherweise begtlinstigen. Hierzu werden Pati-
ent*innen mit und ohne HES-Einschluss verglichen. Wie bereits festgestellt, scheinen soziode-
mografische Merkmale als Einflussfaktor vernachlassigbar, da sich beide Patient*innengrup-
pen diesbzgl. nicht wesentlich unterscheiden.

Die HES ist zur Betreuung von Menschen mit erwartetem, und damit vorhersehbarem, Ver-
sterben ausgelegt. Da ein plétzliches bzw. unerwartetes Versterben einer der haufigsten Ursa-
chen fir einen Nicht-Einschluss war, bestand die Vermutung, dass Patient*innen ohne HES-
Einschluss haufiger an akut lebensbedrohlichen Ereignissen verstarben als Patient*innen mit
Einschluss. Die Daten hierzu unterscheiden sich jedoch nur marginal. In der Patient*innen-
gruppe ohne Einschluss traten akute Ereignisse (wie Blutung oder Herzinfarkt) in 5 % der Falle
(12/259) auf, in der Gruppe mit HES-Einschluss in 3 % (3/71) der Falle. Damit steht die geringe
Zahl akuter Ereignisse — und damit p/6tzlicher Todesfalle —in Kontrast zu den Ergebnissen der
Abschlussdokumentation. Wie lasst sich dies erklaren? Hierzu muss man versuchen, die Be-
deutung eines unerwarteten Versterbens aus der Perspektive Pflegender zu verstehen. Ge-
rade auf universitdaren Akutstationen werden schwerkranke Patient*innen haufig von anderen
Abteilungen oder externen Zuweisern aufgenommen. In kurzer Zeit miissen sich multidiszipli-
ndre Teams dabei ein Bild Gber mitunter komplexe Krankheitssituationen machen. Dabei ist
das Therapieziel bei Aufnahme ggf. noch kurativ oder zumindest lebensverlangernd ausgerich-
tet oder nicht klar definiert und ein Versterben nicht vorhersehbar. Die Gruppeninterviews
ebenso wie andere in der Literaturdiskussion besprochene Studien zeigen, dass das Einschat-

zen des Patient*innenzustands und der Sterbephase herausfordernd ist. Bei der Einschatzung
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hat sich die Verwendung der Surprise Question (SQ) (vgl. Kap. 3.3.1) bewéhrt (Gerlach et al.
2014). Zwar ist die SQ in das HES-Dokument integriert, jedoch scheinen die Schwierigkeiten
bzgl. der Einschidtzung eine vorgeschaltete Stufe zu betreffen. Eine Uberlegung wire daher,
die SQ kinftig orientierend bei der Aufnahme bzw. im Verlauf bei allen kritisch-kranken Pati-
ent*innen zu stellen. Moglicherweise lieRe sich dadurch auch die Anwendung der HES stei-
gern, indem eine negative Antwort (,,Nein, ich wire nicht iberrascht”) eine kritische Uberprii-
fung des Patient*innenzustands und weiterer Parameter induzieren kdnnte.

Bereits im Ergebniskapitel wurde (iberlegt, ob die Verweildauer auf Station (Zeitraum zwi-
schen Aufnahme und Versterben) die HES-Anwendung beeinflusst. Pflegende bestatigen, dass
es hilfreich sei, den Krankheitsverlauf Gber eine gewisse Zeit mitzuerleben. Zum Beispiel konn-
ten sie dadurch den Vigilanzzustand besser einschatzen, kdme ein*e Patient*in jedoch , frisch
auf Station” (AB2:2:8), falle ihnen dies schwerer. Patient*innen ohne Einschluss verweilten im
Schnitt 11,4 Tage auf Station, Patient*innen mit Einschluss hingegen 14,7 Tage (n = 71). Eine
wochenweise Betrachtung verdeutlicht den Kontrast noch starker. Innerhalb der ersten Wo-
che nach Aufnahme starben 53 % (136/259) der Patient*innen ohne HES-Einschluss, jedoch
nur 27 % (19/71) derjenigen mit Einschluss. Erwdhnenswert ist, dass zwischen Aufnahme und
HES-Beginn im Schnitt 11 Tage vergingen. Folglich verstarben Patient*innen mit HES-Ein-
schluss durchschnittlich spater als solche ohne Einschluss. Auch scheint der Zeitpunkt des Ver-
sterbens bei Patient*innen ohne Einschluss mit dem durchschnittlichen Zeitpunkt des HES-
Beginns zusammenzufallen.

Abschliefend lasst sich festhalten, dass unter Patient*innen ohne HES-Einschluss anders als
vermutet nicht mehr akut lebensbedrohliche Ereignisse aufgetreten waren als unter einge-
schlossenen Patient*innen. Eine wesentliche Hiirde flir den Beginn der HES scheint daher das
Erkennen der Sterbephase darzustellen. Als Faktoren, die sich womoglich beglinstigend auf
das Erkennen auswirken, wurde die Verweildauer der Patient*innen auf Station identifiziert.
Vermutlich kdnnen Behandelnde auf Akutstationen den Patient*innenzustand besser ein-
schatzen, wenn sie den Krankheitsverlauf Gber mindestens eine Woche begleiten. Die Surprise
Question in die Therapieplanung bei Schwerkranken zu integrieren, konnte ferner dazu bei-
tragen, Patient*innen zu identifizieren, die Bedarf an PC haben und fir den Betreuungspfad

geeignet waren.
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6.1.6 Die Bewertung der Machbarkeit aus Sicht Pflegender

Es kann argumentiert werden, dass zwei Bedingungen erfiillt sein miissen, um die Machbar-
keit der HES-Anwendung aus pflegerischer Sicht zu bestatigen: Erstens sollten Pflegende das
Instrument als sinnvoll und niitzlich fiir ihren Betreuungsalltag und die Sterbebegleitung an-
sehen und zweitens sollte dessen Anwendung mit den ihnen zur Verfiigung stehenden Res-
sourcen (Zeit, Umgebung, Team) méglich sein. Erkenntnisse hierzu lieferten die schriftliche
Mitarbeiterbefragung sowie die Gruppeninterviews. Durch die Implementierung der HES nah-
men Pflegende Verbesserungen in fast allen abgefragten Bereichen der Sterbebetreuung
wahr. Uberdies mdchten 12 der 14 zum Post-Zeitpunkt Befragten weiterhin mit dem Doku-
ment arbeiten. Die qualitativen Interviewdaten bestatigten und erganzen die quantitativen
Ergebnisse. Auch hierin berichten Pflegende mehrheitlich von positiven Verdanderungen wie
z. B. eine holistischere Sterbebetreuung, die vorausschauende Anordnung von Bedarfsmedi-
kation sowie Therapieentscheidungen zwischen Pflegenden und Arzt*innen auf Augenhéhe.
Doch wie verhalt es sich mit der zweiten Bedingung? Das Vertrautwerden mit dem Dokument
lasst sich als dynamischer Prozess charakterisieren, bei dem Pflegende die anfangs als zeit-
und dokumentationsaufwendig beschriebene HES nach einer Eingewohnungsphase als zeit-
sparend wahrnahmen. Gleichzeitig betonen Pflegende, dass die erfolgreiche Anwendung der
HES nur bei ausreichenden zeitlichen wie personellen Ressourcen und in Zusammenarbeit mit
Arzt*innen gelingen kann. Letzteres jedoch empfanden Pflegende als wechselhaft und perso-
nenabhangig. Ein Erklarungsansatz dafiir konnte in den Rotationen der Assistenzarzt*innen
liegen, wie im Kap. 6.5 ,Barrieren und Briicken’ ausfiihrlich besprochen wird.

Besonders erfreulich ist, dass auch andere Stationen einen Mehrwert in der HES sehen. So
mochten nun weitere internistische Akutstationen an der UMM das Dokument verwenden.
Neben der Verbesserung der Sterbequalitdt begriinden sie dies auch mit einer besseren Zu-
sammenarbeit zwischen den Stationen, da der Behandlungspfad so bei Verlegungen in der
Sterbephase fortgefiihrt werden kénne.

Insgesamt lasst dies darauf schlieBen, dass Pflegende nach Einfihrung der HES Verbesserun-
gen in der Betreuung Sterbender und deren Angehdrigen sowie in der multiprofessionellen
Zusammenarbeit wahrnehmen und das Dokument als niitzlich erachten. Auerdem war die
Anwendung des Dokuments auf allen vier Stationen mdglich, wobei fehlende zeitliche wie
personelle Ressourcen und nicht zuletzt auch die z. T. fehlende Unterstiitzung von Arzt*innen

die Anwendbarkeit negativ beeinflussen.
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6.1.7 Fazit

Dieses Kapitel diskutierte die Machbarkeit der HES-Anwendung auf universitaren, internisti-
schen Akutstationen. Mit einer Anwendungsrate von 22 % war deren Gebrauch dort machbar,
jedoch niedriger als in internationalen Studien zum LCP. Laut der Abschlussdokumentation
war ein unerwartetes oder rasches Versterben der haufigste Grund, weswegen die HES nicht
verwendet wurde. Die genauere Betrachtung zeigt jedoch, dass nur ein geringer Teil der Pati-
ent*innen ohne HES gemale Betreuung an akuten Ereignisse verstarb. Vielmehr muss das
,unerwartete Versterben” im Sinne einer Unsicherheit tiber den Patient*innenzustand inter-
pretiert werden werden. Daraus ldsst sich argumentieren, dass die Komplexitdt des Erkennens
der Sterbephase die grofSte Hirde fir die Verwendung der HES darstellte.

Insgesamt weisen die Charakteristika Verstorbener mit HES-Einschluss eine hohe Validitat auf
Ebene der UMM sowie der Bundesrepublik auf. Angesichts des demografischen Wandels
konnte die HES somit zuklinftig weitere Akutstationen bei der Sterbebetreuung unterstitzen.
Auch Pflegende nahmen das Dokument als niitzlich und seine Anwendung als machbar wahr.
Die Mehrheit von ihnen moéchte weiterhin mit dem Dokument arbeiten. Dennoch unterstrei-
chen sie Verbesserungsbedarf. Insgesamt belegt die Mitarbeiterbefragung jedoch die positi-
ven Veranderungen in der Sterbebetreuung nach Implementierung der HES und bestarkt da-
mit existierende Studien zum Nutzen des LCPs. Zusammenfassend kann das primére Ziel die-

ser Studie, die Machbarkeit der HES-Anwendung, bestatigt werden.

6.2 SEKUNDARES STUDIENZIEL — VERANDERUNGEN BEI DEFINIERTEN BEHANDLUNGSZIELEN

Cicely Saunders hatte durch die Palliativ- und Hospizbewegung einen fundamentalen Wand-
lungsprozess in der Sterbebegleitung angestoBen. Das Novum dieses Wandlungsprozesses lag
dabei in der Integration der Sterbebegleitung in die reguldare medizinische Patientenversor-
gung sowie im Anerkennen der mehrdimensionalen Bedlrfnisse Sterbender und ihrer Nahe-
stehenden. Um diese Bediirfnisse aufzufangen und —ganz im Sinne von palliare — abzudecken,
haben sich holistische Behandlungskonzepte bewahrt. Als ein solches wurde auch die HES ent-
wickelt, die Behandlungsteams in der Sterbebetreuung unterstiitzt und den Betreuungsver-
lauf strukturiert. Diese Studie begleitete den Implementierungsprozess der HES auf vier Akut-
stationen und untersuchte auftretende Veranderungen. Dazu wurden u. a. 78 HES-Doku-
mente ausgewertet (Post Review, PR) und mit der retrospektiven Aktenanalyse von 80 zuvor

auf den Pilotstationen verstorbenen Patient*innen (Base Review, BR) verglichen. Der folgende
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Abschnitt bespricht die Veranderungen der Betreuungs- und Dokumentationsqualitat bezo-
gen auf die in der HES definierten Behandlungsziele. Gemal dem Mixed Methods-Ansatz wer-
den die Erkenntnisse aus dem BR und PR stellenweise von den Daten der Mitarbeiterbefra-

gung erganzt. Eine ausfiihrliche Besprechung der Gruppeninterviews erfolgt in Kap. 6.4.

6.2.1 Uberpriifung der Ubereinstimmung zwischen Patient*innen des Base und Post Re-
views
Wie bereits im Kapitel 6.1 soll auch hier vorweg die Validitdt der Daten untersucht werden.
Hierzu widmet sich dieses Kapitel der Frage, ob zwischen den Patient*innen der BR- und PR-
Analyse ausreichende Ubereinstimmung bestand, um die Verbesserungen bei Verwendung
der HES als reprasentativ zu bewerten? Da nach Studienende 78 HES-Dokumente zur Post Re-
view-Analyse vorlagen, beziehen sich die nachfolgend genannten Daten zur PR-Patient*innen-
gruppe anders als im Kapitel 6.1 auf N = 78 HES-Patientenakten (vgl. Ergebnisse Kap. 5.2.1).
Insgesamt unterscheiden sich die Patient*innen des BRs und des PRs nicht wesentlich bzgl.
ihres Alters (Msr = 72,6; Mpg = 71,6 Jahre), ihrer Nationalitat (deutsche Nationalitdt BR = 91 %;
PR =92 %) sowie der Geschlechterverteilung (Manneranteil BR = 61 %; PR = 62 %). In beiden
Gruppen waren mannliche Patienten etwas starker vertreten. Die BR-Analyse reproduziert da-
mit die in Kapitel 6.1.3 beschriebene Ubersterblichkeit von Mannern. Hinsichtlich eines Ver-
gleichs auf nationaler Ebene lassen sich die soziodemografischen Merkmale der BR- und PR-
Patient*innengruppe identisch wie in Abschnitt 6.1 einordnen.
Gleichwohl zeigen sich leichte Unterschiede. Erstens befanden sich in der BR-Gruppe mehr
Patient*innen ohne Tumorerkrankung (55 %), in der PR-Gruppe hingegen mehr Patient*innen
mit Tumorerkrankung (55 %). In Anbetracht der kleinen Stichprobe und der anndhernden
Gleichverteilung ist dies jedoch zu vernachladssigen. Zweitens verstarben Patient*innen des
BRs mit M = 11,2 Tagen nach Aufnahme durchschnittlich etwas friher als Patient*innen des
PRs mit M = 14,5 Tagen3C. Bei einer wochenweisen Betrachtung des Todeszeitpunkts verstar-
ben Patient*innen des BRs zu 43 % in der ersten Woche nach Aufnahme, Patient*innen des
PRs nur in 27 %%.
Insgesamt stimmten Patient*innen des BRs und PRs bzgl. soziodemografischer und klinischer

Merkmale in ausreichender Weise Uberein, um eine Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse

30 Da an dieser Stelle die Zeitspanne zwischen Aufnahme und Versterben betrachtet wird, bezieht sich diese An-
gabe lediglich auf die 71 Patient*innen mit HES-Anwendung, die auch auf der Akutstation verstorben sind.
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nach Implementierung anzunehmen. Um dies jedoch auch bzgl. kultureller Aspekte wie Spra-

che oder Religion zu prifen, ware eine diversere Stichprobe notwendig gewesen.

6.2.2 Dokumentationsqualitat

Flir eine strukturierte Sterbebegleitung ist es u. a. notwendig, dass es die Patientendokumen-
tation jedem Teammitglied zu jeder Zeit ermdglicht, die Betreuungssituation zu tGberblicken
und davon ausgehend die Behandlung sinnvoll weiterzufiihren. Die Dokumentation in der HES
soll dies unterstiitzen. Zur Bewertung der Dokumentationsqualitat vor und nach HES-Imple-
mentierung eignen sich die Variablen nicht dokumentiert (n. d.) und Nein (im Sinne von nicht
durchgefiihrt) aus dem Analysebogen. Anders als noch im BR lag der Anteil von nicht doku-
mentierten Informationen im PR liberwiegend im einstelligen bzw. niedrigen zweistelligen
Prozentbereich. Zudem offenbarte die PR-Analyse, dass Behandelnde Informationen wie z. B.
das Besprechen des baldigen Versterbens mit Patient*innen und Angehdérigen nun routine-
maRig in der Patientenakte festhalten und angeordnete TherapiemaBnahmen kritisch Gber-
prifen. Dies bekraftigen auch die Ergebnisse der schriftlichen Mitarbeiterbefragung, wonach
sich die Dokumentation von therapeutischen Entscheidungen ebenfalls verbesserte.
Dennoch wurden drei Aspekte auch in der HES vergleichsweise selten dokumentiert. Erstens
wurde das Aushandigen der Informationsbroschiire an Angehoérige in nur 29 % der Falle er-
fasst. Dies lag vermutlich daran, dass die Broschiiren zu Studienbeginn noch nicht zur Verfi-
gung standen und nicht ausgehandigt werden konnten. Zweitens fehlten in 46 % der HES-Do-
kumente Angaben dazu, ob das Team Vorbehandelnde lber das erwartete Versterben infor-
miert hatte. Eine Uberlegung war, dass Pflegende das Item iibersehen hatten. Die Ergebnisse
der schriftlichen Mitarbeiterbefragung zum Post-Zeitpunkt widerlegten dies jedoch, da Pfle-
gende hierbei keine Verbesserung wahrgenommen hatten. Drittens wurde der Abschnitt ,,Be-
treuung nach dem Tod“ nur in rund 40 % der Falle ausgefllt. Da dieser Abschnitt durch die
pflegerische Verlaufsdokumentation von der tbrigen Dokumentation getrennt wird, ist denk-
bar, dass Pflegende dieses Ziel libersahen oder wegen Unklarheiten auslieBen. Einleuchtend
erscheint ein Erklarungsansatz von Ellershaw et al. (2001). Bei der LCP-Pilotierung hatten die
Wissenschaftler*innen beobachtet, dass eine abschlieRende Symptomeinschatzung nach dem
Tod haufig nicht erfolgte. Sie vermuteten, dass Pflegende ihren Fokus kurz vor dem Versterben
auf die Sterbebegleitung legten und das Ausfiillen der Abschlussdokumentation dartber ver-

gaBen. Deswegen empfahlen Ellershaw et al. (ebd.), einen Hinweis im Dokument zu erganzen.
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Auch das HES-Dokument wurde nach Studienende angepasst (vgl. Kap. 6.6.1). Zwar fligte das
Studienteam keinen Hinweis vor dem Abschnitt , Betreuung nach dem Tod“ ein, dafiir aber
weiterfiihrende Informationen zu den erforderlichen Organisationsschritten. Da in die Uber-
arbeitungen auch Feedback der Akutstationen einfloss, ist davon auszugehen, dass die HES

nun besser an die Bedlirfnisse akutmedizinischer Behandlungsteams angepasst ist.

6.2.3 Kommunikation

Die Relevanz von offener Kommunikation tGber das Sterben sowohl mit Patient*innen und An-
gehorigen als auch im Team ist hinlanglich bekannt (vgl. Kap. 3.3.3). Studientitel wie der von
Edmonds und Rogers (2003) sprechen fir sich: “If only someone had told me ...“. Wie veran-
derte sich die Kommunikation zwischen Behandlungsteams und Patient*innen bzw. deren Na-
hestehenden? Die Ergebnisse des Post Reviews sowie der schriftlichen Mitarbeiterbefragung
und der Gruppeninterviews deuten alle auf eine insgesamte Verbesserung der Kommunika-
tion hin. Vor allem Informationen zu Gesprachen mit Patient*innen und Angehdrigen doku-
mentierten Behandelnde im HES-Dokument deutlich haufiger als im BR. Ebenso wurden Pati-
ent*innen und Angehorige laut der schriftlichen Mitarbeiterbefragung regelmaRiger in Ge-
sprache Uber den weiteren Therapieverlauf und Uber die Sterbephase einbezogen. Zudem
habe sich der Umgang und die Kommunikation mit Sterbenden und Angehdrigen nachhaltig
verbessert und sei nun offener und ehrlicher. Zwar darf nicht gefolgert werden, dass Gespra-
che zuvor nicht stattfanden, jedoch scheint die Anwendung der HES Offenheit gegeniiber Pa-
tient*innen und Angehdrigen zu fordern und zu einer strukturierteren Informationsweiter-
gabe innerhalb des Behandlungsteams beizutragen. Leider lassen die Ergebnisse keine Aus-
sage darliber zu, wie Angehorige die Kommunikation vor und nach Einfihrung der HES bewer-
ten. Wie wichtig ausfiihrliche Angehorigengesprache jedoch sind, offenbart eine Studie an den
Universitatskliniken Mainz und Erlangen zur Erfassung der Betreuungsqualitat in der Sterbe-
phase (Heckel et al. 2020). Darin berichteten Angehorige, dass das Behandlungsteam sie zwar
in mehr als 80 % der Félle Gber das erwartete Versterben aufgeklart hatte, sie gleichzeitig aber
von dem schnellen Verlauf des Sterbeprozesses liberrascht waren. Neben der Tatsache, dass
ein*e Patient*in in absehbarer Zeit versterben wird, sollten Angehérige daher auch dariber
aufgeklart werden, wie die Sterbephase vermutlich verlaufen wird. Die Begleitbroschiire, die

Angehdorigen im Rahmen des Betreuungspfads angeboten wird, enthalt solche Informationen.
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Fiir eine Folgestudie bietet es sich daher an, die Angehorigenperspektive auf die Kommunika-

tion und Aufklarung tber die Sterbephase bei Verwendung der HES zu untersuchen.

6.2.4 Vorausschauende Therapieplanung und Symptomkontrolle

In der Literaturdiskussion wurde bereits die Bedeutung vorausschauender Therapieplanung
im Sterbeprozess ebenso wie mogliche Konsequenzen bei deren Ausbleiben dargestellt. Bei-
spielsweise hatten Connors et al. (1995) oder Ellershaw et al. (2001) die Defizite in der Ster-
bebetreuung und eine ausgepragte Symptomlast bei Sterbenden aufgezeigt. Um dem zu be-
gegnen, sind auf Behandelndenseite pharmakologisches Wissen (iber Bedarfsmedikamente
zur Symptomlinderung ebenso wie deren vorausschauende Anordnung essentiell. Ein Ziel die-
ser Studie war es daher, Erkenntnisse iber Veranderungen in der arztlichen Anordnungsrou-
tine von Bedarfsmedikation bei Anwendung der HES zu gewinnen. Dazu wurde verglichen, wie
haufig Behandelnde Bedarfsmedikation fiir die flinf haufigsten Symptome in der Sterbephase
vor und nach Studienbeginn anordneten. Vor Studienbeginn variierte dies stark und lag fir
Bronchialsekretion bei 4 %, fiir Agitation bei 42 %, fiir Dyspnoe bei 49 %, fir Ubelkeit/Erbre-
chen bei 55 % und fiir Schmerz bei 90 %. Durch die Anwendung der HES steigerten sich die
Anordnungsraten merklich. Fur Patient*innen mit HES-Einschluss waren in je iber 80 % Me-
dikamente gegen Bronchialsekretion und Ubelkeit/Erbrechen angeordnet sowie in tiber 90 %
fur die verbleibenden Symptome. Limitierend ist, dass die rein quantitative Haufigkeitsbe-
trachtung keine unmittelbaren qualitativen Riickschliisse auf die Symptomkontrolliertheit
sterbender Patient*innen zulésst. Eine retrospektive Uberpriifung der Pflegedokumentation
wie bei Ellershaw et al. (2001) oder eine Angehorigenbefragung wie bei Escobar et al. (2012)
hatten robustere Daten bzgl. der Symptomlast bei Sterbenden liefern kénnen.

Die Studiendaten zeigen, dass Bedarfsmedikation vor Einfihrung der HES lediglich fiir Schmer-
zen routinemalig angeordnet wurde. In diesem Zusammenhang ist ein in den Gruppeninter-
views genanntes Detail interessant: Zum Pra-Zeitpunkt hoben Pflegende den Morphinper-
fusor als Mittel der Symptomkontrolle hervor, wahrend sie andere Bedarfsmedikamente nicht
oder nur vereinzelt erwahnten. Einerseits lasst sich diskutieren, dass andere Medikamente zur
Symptomkontrolle vor Implementierung der HES nur selten verwendet wurden. Auch deuten
Studien arztliche Defizite und Unsicherheit bzgl. der medikamentdsen Symptomkontrolle an
(Di Leo et al. 2011, Jack et al. 2003). Der Autor und Arzt Atul Gawande beschreibt seine Vor-

stellung von Sterbebegleitung vor seiner intensiven Auseinandersetzung mit diesem
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Fachbereich konkret als ,, The picture | had of hospice was of a morphine drip.” (Gawande 2015,
S. 81). Dass eine adaquate Sterbebegleitung sowohl menschlich als auch medikamentos weit
Uber die Linderung von Schmerzen hinausgeht, thematisieren jedoch sowohl Gawande im wei-
teren Verlauf seines Buches als auch Pflegende dieser Studie. Andererseits zeigen die Aussa-
gen Pflegender die Symbolkraft des Morphinperfusors. Ohne dass Pflegende es direkt benann-
ten, schien er ein Zeichen zwischen ihnen und Arzt*innen zu sein, ein nonverbales Anerkennen
des Lebensendes, das insbesondere die arztliche Akzeptanz des Sterbeprozesses versinnbild-
liche. Diesbezliglich unterstreichen die umfassende, vorausschauendende Anordnung von Be-
darfsmedikation ebenso wie die qualitativen Studiendaten, dass Arzt*innen das Sterben nach
HES-Implementierung besser erkannten. Es lasst sich vermuten, dass die HES ein Bewusstsein
fir Symptomkontrolle und adaquate Bedarfsmedikation schafft. Zusatzlich konnten die in der
HES enthaltenen Therapieempfehlungen zu mehr Wissen und Sicherheit bei Arzt*innen in der
Medikamentenanordnung fiihren. Wie bei Twigger und Yardley (2017) beschrieben, profitie-
ren hiervon insbesondere junge Assistenzdrzt*innen mit wenig palliativmedizinischer Erfah-
rung. Auch Pflegende schatzten das strukturiertere Vorgehen bzgl. der Bedarfsmedikation
durch die HES, wiesen aber gleichzeitig darauf hin, dass die Anordnungen bei Sterbenden ohne
HES-Einschluss weiterhin liickenhaft seien. Ganz allgemein sei es wichtig, dass Arzt*innen An-
ordnungen routinemdflig, vorausschauend und auf nachvollziehbare Weise dokumentierten.
Obwohl laut Pflegenden weiterhin Optimierungsbedarf bzgl. der Symptomkontrolle bestehen,
zeigen die Ergebnisse eine deutliche Verbesserung bei Patient*innen mit HES-Einschluss. Dies
bekraftigt somit bisherige wissenschaftliche Erkenntnisse tber einen positiven Effekt des LCPs
auf die vorausschauende Therapieplanung und Symptomkontrolle in der Sterbephase. Eine
Folgestudie sollte die Beziehung zwischen Anordnung von Bedarfsmedikation und Symptom-

kontrolliertheit bei HES-Einschluss genauer untersuchen.

6.2.5 Therapiebegrenzung

GemaR der S3-Leitlinie Palliativmedizin (Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020) ist das Abset-
zen nicht mehr zielfihrender MalRnahmen ein Qualitatsindikator guter Sterbebetreuung und
tragt zu einer moglichst ruhigen und friedlichen Betreuungsatmosphare bei. Diese Arbeit un-
tersuchte flinf Betreuungsaspekte (Blutuntersuchung, i. v. Antibiose, Blutzuckerkontrollen, Vi-
talzeichenerfassung und Sauerstofftherapie) jeweils einzeln dahingehend, ob sie wahrend der

Sterbephase fortgefiihrt, abgesetzt, derzeit nicht durchgefiihrt oder neu eingeleitet wurden.
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Wahrend Behandlungsteams die genannten MalRnahmen fir Patient*innen des BRs nur selten
absetzten (je nach MaBnahme in 5—-25 % d. F.) und Gberwiegend fortfiihrten (27 -80 % d. F.),
veranderte sich dies im PR deutlich zum Positiven. Erfolgte die Betreuung gemaR HES, setzte
das Team unnétige MalRnahmen mehrheitlich ab (27 — 71 % d. F.). Am haufigsten fortgefiihrt
wurde die Gabe von Sauerstoff (49 % d. F.). Allerdings ist ein Weiterfiihren nicht unbedingt
negativ, sondern kann bei entsprechender Symptomatik (z. B. Luftnot) im Sinne der Symptom-
kontrolle durchaus angemessen sein.

Die pflegerische Perspektive zu Therapiebegrenzung ist ambivalent. Laut schriftlicher Mitar-
beiterbefragung werden unnétige MaBnahmen nach HES-Einfihrung haufiger abgesetzt.
Gleichzeitig berichten Pflegende in den Interviews weiterhin von problematischen (Einzel-)Si-
tuationen, die insbesondere bei Differenzen mit Arzt*innen bzgl. des Patient*innenzustands
aufkommen. Pflegende schildern es als groBe Belastung, arztlich angeordnete, invasive MalR-
nahmen (z. B. AbfihrmalRnahmen) bei Patient*innen durchzufihren, die sie als sterbend ein-
schatzen.

Insgesamt scheinen Behandelnde therapeutische MaRnahmen bei Anwendung der HES nun
allerdings kritischer zu hinterfragen und nicht mehr zielflihrende Interventionen regelhafter
abzusetzen. Dennoch besteht Verbesserungsbedarf in der interprofessionellen Kommunika-
tion Uber Therapieentscheidungen, um die Betreuung noch individueller an die Bedirfnisse
eines*einer Patient*in anzupassen und Belastungen fir Patient*innen wie fiir Pflegende zu

vermeiden.

6.2.6 DNR/DNI-Anordnung

Vor Studienbeginn bestand unter Pflegenden der Eindruck, der Reanimationsstatus wiirde bei
sterbenden Patient*innen nur in 60 % d. F. automatisch auf Nein gesetzt werden. Da dies aus
der klinischen Erfahrung des Studienteams jedoch deutlich haufiger der Fall ist, erfolgte zur
Objektivierung eine zusatzliche Sichtung der archivierten Patientenakten auf eine DNR/DNI-
Vereinbarung. Die Recherche ergab, dass fir beinahe alle Patient*innen des BRs (94 %) und
des PRs (95 %) eine solche Anordnung vorlag. Im Zusammenhang mit der unverdanderten rela-
tiven Anordnungsrate ist es besonders auffallig, dass dieses Item in der schriftlichen Mitarbei-
terbefragung die stdrkste, statistisch nachweisbare Verdanderung aufweist. Wie lasst sich diese
Diskrepanz erklaren? In den Gruppeninterviews beschreiben Pflegende das fehlende arztliche

(An-)Erkennen der Sterbephase als Problem. Ein Interpretationsansatz ist daher, dass die
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niedrige Bewertung Unmut Uber das verspatete arztliche (An-)Erkennen ausdriickt. Dieser Un-
mut scheint angesichts der zuvor beschriebenen Konsequenzen (Durchfiihren invasiver MaR-
nahmen bei Patient*innen, die sie als sterbend einschatzen und ihren eigenen Betreuungsfo-
kus auf ein wiirdevolles Sterben legen) nachvollziehbar. Flihrt man diesen Gedanken aus pfle-
gerischer Sicht weiter, folgt aus der Tatsache, dass Arzt*innen das Sterben zu spat erkennen,
logisch auch, dass sie eine DNR/DNI-Anordnung zu spdt vereinbaren. Eine entsprechende
Uberpriifung des Anordnungszeitpunkts zeigte, dass Arzt*innen eine DNR/DNI-Entscheidung
bei BR-Patient*innen mehrheitlich in der letzten Lebenswoche vereinbart hatten, bei PR-Pati-
ent*innen hingegen mehrheitlich bereits zwei Wochen vor Versterben. Diese Beobachtung
lasst sich so deuten, dass Pflegende einen Vereinbarungszeitpunkt von durchschnittlich zwei
Wochen vor Versterben als wiinschenswert und entsprechend als rechtzeitig betrachten.

Mit Einschrankungen kommt eine Pra-Post-Interventionsstudie von Tan et al. (2014) zu ahnli-
chen Erkenntnissen. Die Autor*innen untersuchten den Einfluss eines auf Akutstationen ein-
geflihrten Anordnungsbogens zur Therapiebegrenzung in der Sterbephase und betrachteten
auch das Vorliegen einer DNR/DNI-Anordnung. Zwar geht aus der Studie nicht hervor, wann
diese vereinbart wurde, jedoch aber, dass eine DNR/DNI-Anordnung nach Implementierung
deutlich haufiger erfolgte. Daraus kann unter Vorbehalt abgeleitet werden, dass die Einfiih-
rung eines Dokuments zur Unterstlitzung der Sterbebetreuung, das auch Therapieminimie-
rung thematisiert, die Haufigkeit einer DNR/DNI-Anordnung erhoht.

Angesichts der von Pflegenden subjektiv wahrgenommenen Veranderungen bzgl. der
DNR/DNI-Vereinbarung bei objektiv gleichbleibender Anordnungshaufigkeit lassen sich drei
Dinge festhalten. Erstens scheint die Anwendung der HES das Bewusstsein fiir die Sterbephase
bei Behandelnden zu scharfen. Zweitens scheint es aus Pflegendenperspektive wiinschens-
wert, eine DNR/DNI-Anordnung etwa zwei Wochen vor Versterben zu vereinbaren. Drittens

fuhrt das friihere arztliche Erkennen der Sterbephase zu mehr Zufriedenheit bei Pflegenden.

6.2.7 Kiinstliche Ernahrung und kiinstliche Hydratation in den letzten Lebensstunden

Die Studienlage Gber den Nutzen von kiinstlicher Erndhrung und kiinstlicher Hydratation in
der Sterbephase ist nicht eindeutig (Good et al. 2014), wahrend potentielle, ungiinstige Ne-
beneffekte bekannt sind (Bruera et al. 2013, Hui et al. 2015a). Zwar lassen sich aus Ergebnissen
der vorliegenden Studie keine Aussagen zu Auswirkungen von verabreichter kiinstlicher Er-

nahrung und Flissigkeit auf den Sterbeprozess machen, jedoch konnte festgestellt werden,
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dass Patient*innen beides nach Einfiihrung des Behandlungspfads deutlich seltener erhielten.
Flr Patient*innen, die in der Sterbephase gemal der HES betreut wurden, war verglichen zu
Patient*innen des BRs sowohl in den letzten 48 als auch 24 Lebensstunden seltener kiinstliche
Erndhrung sowie kiinstliche Hydratation angeordnet. Uberdies nahm die durchschnittlich ver-
ordnete Menge um etwa das 1,5fache ab. Auch dies spricht fiir eine Verbesserung der Betreu-
ungsqualitat, da anzunehmen ist, dass Behandelnde die Anordnung von kiinstlicher Ernahrung

und kinstlicher Hydratation nun kritischer hinterfragen und restriktiver handhaben.

6.2.8 Fazit

Als Fazit dieses Kapitels lasst sich festhalten, dass die Anwendung der HES eine deutlich hau-
figere Dokumentation und Durchfliihrung von relevanten Betreuungsaspekten in der Sterbe-
phase bewirkt. Effekte zeigen sich besonders bei (i) dem Festhalten der Einschatzung und von
Entscheidungen zur weiteren Therapieplanung bei Sterbenden, (ii) der Anordnung von Be-
darfsmedikation im Rahmen eines Standards und (iii) der Uberpriifung des individuellen Be-
treuungsbedarfs eines*einer Patient*in. Damit reproduziert die Studie Ergebnisse vorheriger
Arbeiten zum Nutzen des LCPs wie die in der Literaturdiskussion besprochen Arbeiten. Indem
die HES den Einbezug wesentlicher Kernelemente von Palliative Care in die Betreuung von
Sterbenden und Angehdrigen auf internistischen Akutstationen fordert, tragt sie so zu einer

wesentlichen Verbesserung der Sterbequalitat bei.

6.3 SEKUNDARES STUDIENZIEL — DISKUSSION DER SCHRIFTLICHEN MITARBEITERBEFRAGUNG

Nachdem das vorangegangene Kapitel 6.2 die Ergebnisse der Mitarbeiterbefragung bereits
diskutierte, erfolgt in diesem Abschnitt ein Vergleich zwischen den Ergebnissen dieser Studie
und der schweizerischen Pilotstudie. In ihrer Studie stellen Grossenbacher-Gschwend und
Eychmiiller (2007) die Ergebnisse zu 5 von insgesamt 16 Items exemplarisch dar und fassen
zusammen, dass die LCP-Implementierung die Betreuung Schwerkranker und Sterbender aus
Sicht des multiprofessionellen Teams global verbessert habe. Insofern stimmen die Erkennt-
nisse zur HES-Implementierung mit der schweizerischen Studie lberein. Bei Gegeniberstel-
lung der Ergebnisse aus St. Gallen und Mainz (UMM ) zu den 5 berichteten Items fllt allerdings
auf, dass die Unterschiede zwischen Pra- und Post-Befragung am KSSG grofRer waren als an
der UMM. Besonders das Ziel , Informationsweitergabe an Vorbehandler” sticht hervor. Wah-
rend sich dies in St. Gallen deutlich verbesserte (Mprs = 34 %; Mpost = 59 %), war in Mainz kein
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Effekt erkennbar (Mprs = 56 %; Mpost = 55 %). Da die Studie aus St. Gallen jedoch keine Begriin-
dung fir diese positive Veranderung enthalt, lassen sich auch keine Verbesserungsvorschlage
fir die UMM ableiten. Andererseits muss beriicksichtigt werden, dass der Ausgangswert am
KSSG merklich niedriger war als in Mainz. Dies lieRe sich so interpretieren, dass am KSSG ein
grofReres Defizit in der Informationsweitergabe bestand als in Mainz. Da die Vorbehandelnden
an beiden Standorten auch nach der Intervention nur in etwa der Halfte der Falle informiert
werden, ist ferner denkbar, dass sich Behandlungsteams in der Sterbebetreuung eher auf eine
gute Patient*innenversorgung statt auf organisatorische Aufgaben fokussieren.

Auf ibergeordneter Ebene weisen beide Studien Ahnlichkeiten auf (Studiendesign, Anzahl der
Stationen, Gesamtzahl ausgewerteter Fragebogen), jedoch auch einige Unterschiede (Stu-
dienlaufzeit, Stichprobe aus Arzt*innen und Pflegenden, Anzahl betreuter Patient*innen ge-
malk LCP, Fachbereich und damit Patient*innengruppen). Daneben bestehen auch methodi-
sche Unterschiede. Wahrend die Forschenden in St. Gallen rein deskriptiv arbeiteten, unter-
suchte die vorliegende Arbeit die Daten zusatzlich mittels Mann-Whitney-U-Test auf statis-
tisch nachweisbare Effekte. Hierdurch war eine validere, aussagekraftigere Beurteilung der
Ergebnisse moglich, wonach sich 10 von 16 Items auch statistisch nachweisbar verbesserten.
Zusammenfassend bestatigt die vorliegende Arbeit die Studienergebnisse aus St. Gallen, wo-
nach Behandelnde durch die Einfilhrung des LCPs positive Verdanderungen in Behandlungsab-
ldufen bei Sterbenden wahrnahmen. Zu beachten ist, dass der Fragebogen die Betreuungssi-
tuation bei allen Sterbenden erfragt, unabhangig von einer Anwendung des LCPs bzw. der HES.
Dies stimmt mit dem Bericht von Di Leo et al. (2011). Giberein, wonach die Implementierung
des LCPs, ebenfalls unabhangig von dessen Anwendung, eine verbesserte Versorgung be-
wirkte. Somit kann angenommen werden, dass die Implementierung der HES zu einer globalen
Optimierung der Betreuungssituation auf den jeweiligen Stationen beitragt. Fiir zukiinftige
Implementierungsstudien empfiehlt es sich im Sinne der Qualitatssicherung und Datenvalidi-

tat, die Ergebnisse wie hier geschehen auch statistisch auszuwerten.

6.4 SEKUNDARES STUDIENZIEL — DISKUSSION DER QUALITATIVEN INTERVIEWERGEBNISSE

Im Rahmen dieser Studie wurde neben dem vorweg diskutierten quantitativen Studienteil
auch auf qualitative Weise untersucht, welche Veranderungen und Verbesserungen Pflegende
im Studienverlauf wahrnahmen. Hierzu erfolgten vor und nach Implementierung der HES je-

weils drei Gruppeninterviews mit Pflegenden aller beteiligten Pilotstationen. Die Auswertung

156



DISKUSSION

mittels qualitativer Inhaltsanalyse (QIA) ergab sechs libergeordnete Themenkomplexe zum
(1) Erkennen der Sterbephase, (2) der Betreuung in der Sterbephase, (3) Zeit, (4) Kommunika-
tion, (5) dem Behandlungsteam sowie (6) dem HES-Dokument. Nachfolgend sollen die Ergeb-
nisse der QIA basierend auf diesen Themenkomplexen und in Zusammenschau mit anderen
qualitativen Studien zur LCP-Implementierung diskutiert werden.

Beginnend mit dem Erkennen der Sterbephase beschrieben Pflegende den Einschatzungspro-
zess zu beiden Zeitpunkten tendenziell als schwierig, berichteten jedoch in der Post-Befragung
von einer bewussteren Wahrnehmung und einem gescharfteren Blick gegeniber ihren Pati-
ent*innen. Auch aus anderen Studien ist bekannt, wie komplex das Einschatzen der Sterbe-
phase ist (Eychmiiller et al. 2011, Clark et al. 2012, Di Leo et al. 2015, Twigger und Yardley
2017). Obwohl Pflegende dies als schwierig bewerteten, konnten sie zu beiden Zeitpunkten
eine Vielzahl von Symptomen benennen — bis hin zur detaillierten Beschreibung der sog. ,.fa-
cies hippocratica” (Schnell und Schulz 2014, S. 122), die ihnen als Indizien des bevorstehenden
Versterbens dienten. Diese Indizien deckten sich weitestgehend mit den in der Literaturdis-
kussion dargelegten Kriterien zum Erkennen des beginnenden Sterbeprozesses: Abgesehen
von dem fehlenden Puls der Arteria radialis nannten Pflegende alle der in der S3-Leitlinie Pal-
liativmedizin angegebenen Kriterien (vgl. Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020, S. 444),
ebenso alle der bei Domeisen Benedetti et al. (vgl. 2013, S. 1515) benannten Phdnomene und,
bis auf Angst, Dysphorie, Einsamkeit und Ubelkeit, auch alle der im Literaturreview von
Eychmiiller et al. (vgl. 2011, S. 293) aufgefliihrten Punkte.

Unter Pflegenden bestand in der Regel Ubereinstimmung bzgl. des Patient*innenzustandes,
wohingegen Arzt*innen laut Pflegenden Schwierigkeiten mit dem (An)Erkennen der Sterbe-
phase hitten. Die von Pflegenden beschriebene Konfliktsituation, dass Arzt*innen eine*n Pa-
tient*in nicht zu frih ,aufgeben” wollen, wahrend Pflegende ihren eigenen Fokus frither auf
eine Therapieminimierung und ein wiirdevolles Sterben ausrichten, deckt sich mit Berichten
anderer Wissenschaftler*innen. So sieht Hofmann in lebensbedrohlichen Krankheitszustan-
den eine der hiufigsten Ursachen von Meinungsverschiedenheiten zwischen Arzt*innen (Fo-
kus , Lebenserhaltung”) und Pflegenden (Fokus ,Patient*innenautonomie”) (vgl. Hofmann
2002, S. 76). Die Sterbebegleitung hebt sie als besonders schwierig hervor (ebd.). Bei Twigger
und Yardley (vgl. 2017, S. 837) sorgten sich Arzt*innen dariiber, einem*einer Patient*in durch
die Entscheidung zum LCP zu schaden, indem sie den LCP falschlicherweise begannen, ei-

nem®*einer Patient*in damit die Chance auf kurative Therapie vorenthielten und ihn oder sie
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zum Sterben ,verpflichteten”. In diesem Spannungsfeld sahen sich Pflegende der Pilotstatio-
nen in der Rolle der Impulsgebenden, die ihre Sichtweise mit Nachdruck an arztliche Kolleg*in-
nen vermittelten. Da der Entschluss zur Therapiezieldanderung allerdings von der Kooperation
der Arzt*innen abhing, stellten divergente Einschitzungen des Patient*innenzustands zwi-
schen Pflegenden und Arzt*innen vor allem vor Studienbeginn eine groRe Hiirde dar. Dass
Uneinigkeiten Gber den weiteren Therapieverlauf und das Behandlungsziel im Rahmen der
LCP-Implementierung allerdings kein Einzelfall sind, belegen andere Untersuchungen (Gros-
senbacher-Gschwend und Eychmiller 2007, Clark et al. 2012, Di Leo et al. 2011, Walker und
Read 2010). Nichtsdestotrotz fiihrten solche Differenzen bei Pflegenden der Pilotstationen zu
Unzufriedenheit und Unsicherheit Gber die eigenen Kompetenzen. Dariiber hinaus erschwerte
die z6gernde oder ablehnende arztliche Haltung die HES-Anwendung. Gleichzeitig berichteten
Pflegende von kooperativen Arzt*innen. Auch diese Ambivalenz unter Arzt*innen wurde in
anderen Implementierungsstudien zum LCP beobachtet (Walker und Read 2010, Jack et al.
2003). Interessant ist die metaphorische Bedeutung des Behandlungspfads. Wahrend der Be-
ginn der HES laut Pflegenden dieser Studie das Anerkennen des Sterbeprozesses symboli-
sierte, nahmen Arzt*innen das LCP-Dokument in einer italienischen Studie mitunter als Meta-
pher fiir das bevorstehende Versterben eines*einer Patient*in wahr und standen der LCP-
Anwendung mit negativen Geflihlen oder Widerwillen gegeniiber (vgl. Di Leo et al. 2011,
S. 297). Bei Clark et al. (vgl. 2012, S. 471) berichteten Pflegende, dass die Verwendung des
Begriffs ,LCP* die arztliche Bereitschaft zur Sterbebetreuung negativ beeinflusste. Hingegen
waren Arzt*innen zuginglicher, wenn Pflegende neutraler von MaRBnahmen zum Komfort
des*der Patient*in (,for comfort cares”) sprachen (ebd., S. 471). Als mogliche Tiroffner fir
mehr Akzeptanz gegeniiber der HES erwogen Pflegende der Pilotstationen mehr Riickhalt von
Assistenzdrzt*innen durch Oberérzt*innen und den Einbezug von Arzt*innen in Gesprichs-
runden wie die der Interviews. Als weitere Turéffner fasst die Ubersichtsarbeit von McConnell
et al. (2013) Weiterbildungsangebote und Kommunikationstraining fiir Arzt*innen zusammen
(vgl. Kap. 6.7.2).

Doch nicht nur die Konsensfindung tber den Patient*innenzustand beschrieben Pflegende als
schwierig. Allgemein wurde die Beziehung zwischen den Professionen an vielen Stellen der
Gruppeninterviews thematisiert und die Kommunikation, insbesondere vor HES-Implementie-
rung, als verbesserungsbediirftig eingestuft. Diverse andere Studien beschreiben dies eben-

falls als zentrales Thema im Rahmen der LCP-Implementierung (Twigger und Yardley 2017, Di
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Leo et al. 2011, Anderson und Chojnacka 2012). Einen vielschichtigen Einblick in die Ursachen
von interprofessionellen Differenzen und Kommunikationsschwierigkeiten gibt der Aufsatz
von Hofmann (2002). Darin spricht die Autorin von einer allgemein existierenden ,mangelhaf-
ten Dialogkultur' (vgl. ebd., Aufsatztitel), bei der es oft an gegenseitigem Verstandnis und
Wertschatzung fehle. Ein moglicher Losungsansatz flir grundlegende Veranderungen hin zu
gelingender, interprofessioneller Zusammenarbeit im Berufsleben, gerade in Extremsituatio-
nen, kdnnte in gemeinsamen Ausbildungsformaten liegen (Partecke et al. 2018).

Wenn sich ein Konsens im multiprofessionellen Team erreichen lieR, konnte sich das Team
gemeinsam auf die Sterbebetreuung einstellen. Einer der ersten Schritte hierbei war das In-
formieren von Angehdorigen. Laut Pflegenden sei dies eine primar arztliche Aufgabe. In der
Regel kimen Arzt*innen dem nach, wenn auch ein kleiner Teil der Befragten eine verspatete
arztliche Informationsweitergabe an Patient*innen und Angehdrige kritisierte. Ferner berich-
teten Pflegende vereinzelt von ihrem Gefiihl, dass Arzt*innen eine pflegerische Ubernahme
solcher Gesprache nicht wiinschten. Andererseits dullerte jedoch keiner der Befragten aktiv
den Wunsch, diese Nachricht selbst zu tiberbringen. Stattdessen wurde das Uberbringen die-
ser Botschaft vielmehr als belastend oder unangenehm beschrieben. In diesem Zusammen-
hang fallt auf, dass Pflegende gut Gber eigene Emotionen bzgl. der Sterbebetreuung reflektie-
ren konnten. Gleichzeitig fehlte groBtenteils ein Transfer in die ,arztliche Gefuhlswelt’ in dem
Sinne, dass ein Grund der kritisierten Zuriickhaltung auch sein kdnnte, dass Arzt*innen diese
Gespriche ebenso als schwer und belastend erlebten. Da die beteiligten Arzt*innen in dieser
Studie nicht befragt wurden, sind keine unmittelbaren Rickschliisse auf deren Perspektive
moglich. Allerdings bestarken andere Autor*innen genau diese Vermutung. So weist beispiels-
weise die Ubersichtsarbeit von Brighton und Bristowe (2016) darauf hin, dass sich Arzt*innen
hierbei mit Unsicherheit und Schwierigkeiten konfrontiert sehen. Noch konkretere Einblicke
erlaubt die Fokusgruppenstudie von Di Leo et al. (2011), die den LCP-Implementierungspro-
zess ebenfalls in einem Pra-Post-Design begleitete. Darin sprechen Arzt*innen offen dariber,
dass ihnen sowohl die Zeit als auch die Fertigkeiten fehlten, sich mit den Bediirfnissen eines
sterbenden Menschen auseinanderzusetzen (vgl. ebd., S. 297). Indes untersuchte die Angeho-
rigenbefragung von Heckel et al. (2020) am Standort Mainz und Erlangen die Informationswei-
tergabe genauer. Ahnlich zur vorliegenden Arbeit klirten dort tberwiegend Arzt*in-

nen (81,1 %) Angehorige Uber das erwartete Versterben auf. Gleichwohl bestanden
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Unterschiede, da in der genannten Studie Pflegende in etwas mehr als einem Viertel der Falle
(27,2%) diese Aufgabe libernahmen.3!

Unabhingig davon, wer letztlich Uberbringer der Botschaft ist, ldsst sich argumentieren, dass
die schwierigsten Gesprache meist gleichzeitig die wichtigsten sind — fiir Patient*innen, Ange-
horige wie auch das Behandlungsteam selbst. Laut den Gruppeninterviews stellt das Aufkla-
rungsgesprach lber die Sterbephase einen Wendepunkt in der Betreuung dar und fihrt zu
einer neuen Form der Offenheit zwischen allen Personen. Gesprache (iber das Lebensende
bieten die Méglichkeit einer individuelleren Betreuungsplanung, kénnen Angste nehmen, Fra-
gen klaren und letzte Wiinsche berlicksichtigen (palliative ch 2016). Doch wie aus dem vorhe-
rigen Absatz hervorgeht, erfordert dies die Bereitschaft, sich auf Gesprache einzulassen. Blickt
man zuriick auf die Anfange der Palliativmedizin, stellte Offenheit schon damals ein Funda-
ment der Sterbebegleitung dar. Der Patient David Tasma, mit dem Cicely Saunders Weg be-
gann, UberlieR ihr fiir die Griindung des ersten Hospizes seinen Nachlass von £500 mit den
Worten ,,Ich werde ein Fenster in Deinem Hause sein” (ibersetzt nach Saunders 2000, S. 8). Im
Bild des Fensters sahen Saunders und ihr Team einen Auftrag zu Offenheit in der Betreuung
Sterbender (vgl. ebd., S. 8). Auch an anderer Stelle macht Saunders die Bedeutung von Offen-
heit deutlich: , Wenn Menschen auf eine Reise gehen, wollen sie vorher Lebewohl! sagen. Es ist
doch natiirlich, dass Menschen auch Lebewohl sagen wollen, bevor sie zu ihrer letzten Reise
aufbrechen.” (Saunders 1999, S. 51). Neben einer individuellen Betreuungsplanung und dem
Organisieren letzter Dinge, erméglichen offene und ehrliche Gesprache zwischen Behandeln-
den, Patient*in und deren*dessen Angehdrigen somit etwas zutiefst Menschliches, namlich
die Chance, sich bewusst verabschieden zu kénnen.

Erfreulich sind in diesem Zusammenhang die Verdanderungen nach Einfiihrung der HES. Laut
Aussagen der Post-Interviews férderte der Behandlungspfad Offenheit, Verstandigung und
Wertschatzung im Team. Die kollegiale Entscheidungsfindung erleichtere die Patient*innen-
versorgung, da alle Behandelnden ein gemeinsames Therapieziel verfolgen. Dies wirkte sich
positiv auf die Interaktion und den Einbezug von Angehdérigen aus und flhrte zu einer aufrich-
tigeren Gesprachsatmosphare. Die gemeinsame Therapieplanung und die Strukturierung des
Behandlungsverlaufs durch die HES gaben dem ganzen Team Sicherheit. Im Gegensatz zur

scharfen Kritik am LCP als , tick box exercise” (Neuberger et al. 2013, S. 3) oder eines ,Abhakens

31 Da die Summe mehr als 100% ergibt, wurde die Nachricht offensichtlich in einem Teil der Félle sowohl von
Arzt*innen wie von Pflegenden iiberbracht.
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der Sterbebetreuung’ (vgl. Simon et al. 2009, S. 1403) duBerten Pflegende dabei keine solchen
Bedenken gegeniber der HES. Positiv war, dass das Ausfiillen der HES als ein Bindeglied zwi-
schen den Berufsgruppen fungierte und einen regelmaRigeren Austausch auf Augenhéhe un-
terstiitzte. Dies wurde insbesondere an Absprachen zur Symptomkontrolle deutlich. War aus
den Pra-Interviews noch zu erkennen, dass die pflegerische Meinung bei Arzt*innen einen ge-
ringen Stellenwert hatte, so erkannten Arzt*innen im Studienverlauf den Wert der pflegeri-
schen Expertise. Beispielsweise vertrauten sie auf die pflegerische Erfahrung mit Medikamen-
ten zur Symptomkontrolle. Da Pflegende durch die vorausschauende Anordnung von Bedarfs-
medikation nicht mehr auf hiufige Riickfragen an Arzt*innen angewiesen waren, verhalf die
HES Pflegenden zu mehr Selbststandigkeit im Arbeitsalltag. Eine Reihe weiterer Studien be-
richten ebenfalls von einer Steigerung des pflegerischen Selbstvertrauens bzgl. der Sterbever-
sorgung (Di Leo et al. 2011, Jack et al. 2003, Clark et al. 2012). Besonders treffend sprechen
Walker und Read (vgl. 2010, S. 271) in diesem Kontext von einem ,Empowerment’ Pflegender.
Zusammenfassend konnte die Anwendung der HES damit gerade in dem von , Weisungsbe-
fugnis und Weisungsgebundenheit” (Hofmann 2002, S. 72) gepragten Berufsverhaltnis zwi-
schen Arzt*innen und Pflegenden zu mehr Selbstbewusstsein und einer Stirkung des pflege-
rischen Selbstverstandnisses beitragen.

Trotz dieser positiven Effekte blieben manche Probleme dennoch ungeldst. Zwar nahmen Pfle-
gende die Dokumentation im Behandlungspfad nach anfanglichen Schwierigkeiten insgesamt
als Zeitersparnis wahr, doch schien dieser Beitrag verhaltnismaRig gering bei weiterbestehen-
den Personalengpdssen, allgemeinem Zeitmangel und Arbeitsiberlastung. Auch diese Er-
kenntnis dhnelt anderen internationalen LCP-Implementierungsstudien (Di Leo et al. 2011, Di
Leo et al. 2015). Uberdies wurden auch bei Di Leo et al. (2011) sowie bei Clark et al. (2012) das
Fehlen von Einbettzimmern und Privatsphare fiir Sterbende und deren Familien als fortbeste-
hendes, strukturelles Problem benannt.

Trotz der zuletzt genannten Probleme konnten die qualitativen Studiendaten die vielfach in
anderen Studien beschriebenen positiven Effekte des LCPs bestatigen. Die Verdanderungen
zwischen den Pra- und Post-Gruppeninterviews deuten abschlieRend darauf hin, dass der Be-
handlungspfad global betrachtet auf den Pilotstationen zu einer Verbesserung der Sterbebe-
treuung fihrte. Dies zeigte sich insbesondere in den Bereichen (i) Kommunikation mit Pati-
ent*innen und Angehdrigen, (ii) Struktur des Behandlungsverlaufs, (iii) Kompetenzzuwachs

bzgl. der Symptomkontrolle und (iii) Kooperation im Team. Auch die menschliche Ebene der
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Sterbebetreuung darf nicht auBer Acht gelassen werden. Besonders bedeutend war es daher,
dass das Arbeiten mit der HES eine veranderte Haltung gegeniiber der Thematik Sterben und

Tod bei Pflegenden und Arzt*innen bewirkte.

6.5 BARRIEREN UND BRUCKEN

Dieses Kapitel widmet sich den Barrieren und Bricken, die sich im Studienverlauf bzgl. der
Anwendung der HES offenbarten. Dazu erfolgt sowohl eine professionsgetrennte Betrachtung
als auch eine Betrachtung der interprofessionellen Zusammenarbeit.

Gerade in der Anfangsphase standen einige Pflegende dem HES-Dokument skeptisch gegen-
Uber und empfanden den Dokumentationsaufwand als zusatzliche Belastung. Obwohl mit den
Stationsleitungen besprochen worden war, dass die HES die reguldre Pflegedokumentation
ersetzen wirde, war es mitunter unklar, welche Informationen in welchem Formular doku-
mentiert werden sollten. Dies betraf v. a. die Leistungsabrechnung. So war es z. B. zur Vergi-
tung des pflegerischen Mehraufwands bei besonders pflegeintensiven Patient*innen erfor-
derlich, eine zusatzliche PKMS32-Dokumentation auszufillen.

Eine weitere Barriere stellten womoéglich Unsicherheiten und fehlende Erfahrung in der An-
wendung der HES dar. Obwohl vor Studienbeginn mehrere Schulungstermine stattgefunden
hatten, konnten nicht alle Pflegenden und Arzt*innen daran teilnehmen. Um dem zu begeg-
nen, fuhrte das Studienteam nach Studienbeginn zuséatzliche Kurzschulungen fiir Pflegende
auf den Pilotstationen durch. Auf Grund der Personalstrukturen wurden Arzt*innen weniger
umfassend geschult und mussten vermutlich mehr Eigeninitiative bei der Einarbeitung in die
HES aufbringen. Diesbeziiglich lieRen die Gruppeninterviews darauf schlieRen, dass Arzt*in-
nen eine hohere Akzeptanz und Anwendungsmotivation gegeniiber der HES hatten, wenn sie
palliativmedizinische Erfahrung aufwiesen oder auf der Palliativstation bereits mit der HES ge-
arbeitet hatten. Fiihrt man diesen Gedanken weiter, kénnten Arzt*innen mit palliativmedizi-
nischen Vorkenntnissen durch die Wissensweitergabe an Kolleg*innen Unsicherheiten und
fehlende Erfahrung tberbriickt und zur Umsetzung der HES beigetragen haben.

In Bezug zur arztlichen Personalstruktur lasst sich eine weitere Barriere identifizieren. Wah-

rend der Facharztausbildung wechseln Assistenzarzt*innen alle 6 — 12 Monate auf eine neue

32 pflegekomplexmaRnahmen-Score. Der PKMS stellt ein Instrument zur Dokumentation und Leistungsabrech-
nung bei hochpflegeaufwendigen Patient*innen dar (vgl. Deutsches Institut fiir Medizinische Dokumentation
und Information 2020, Kapitel 9, Ergdnzende MaRnahmen (9-20...9-99)).
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Station. Im Rahmen dieser sog. Rotationen mussten sich neue Assistent*innen auf den Pi-
lotstationen nicht nur in die Stationsarbeit einarbeiten, sondern zusatzlich immer auch in die
Anwendung der HES. Pflegende hingegen verblieben im Studienverlauf mehrheitlich auf der
jeweiligen Station. Dadurch konnten sie ihre Erfahrung in der HES-Anwendung kontinuierlich
steigern, wahrend sich dies bei Assistenzarzt*innen diskontinuierlich verhielt und der arztliche
Erfahrungszuwachs tber die Studienzeit betrachtet eher wellenformig verlief. Dies konnte ein
Ungleichgewicht in der Anwendungskompetenz oder Akzeptanz der HES zwischen den Berufs-
gruppen verursacht haben und die, laut Pflegenden, zum Teil zuriickhaltende oder ableh-
nende arztliche Haltung gegentiber der HES mitbegriinden. Auch die qualitative Studie von Di
Leo et al. (2015) identifizierte den ungleichen Schulungsumfang vor LCP-Implementierung so-
wie Rotationen als Hiirden. Sie schlugen daher vor, die Schulungen zu wiederholen.

Doch in den Rotationen kdnnte auch ein Mehrwert liegen. Denn wenn Assistent*innen ihre
Erfahrungen auf andere Stationen mitnehmen, werden sie zu Multiplikator*innen palliativme-
dizinischen Wissens.

In Bezug zur Bedeutung von Arzt*innen fiir die Umsetzung der HES sind abschlieRend Be-
obachtungen von Twigger und Yardley (2017) richtungsweisend. An einem Standort, an dem
der LCP Uber 10 Jahre Verwendung fand, untersuchten die Autorinnen anhand retrospektiver
Interviews die arztliche Perspektive zum LCP. Demnach kommt Oberarzt*innen eine beson-
dere Vorbildfunktion zu, da ihr sicherer Umgang mit dem LCP jlingere Kolleg*innen zur An-
wendung ermutigte (vgl. ebd., S. 838). Fiir einen routinemaRigeren Gebrauch der HES ware es
daher wichtig, bei Oberarzt*innen das Bewusstsein fiir ihre tragende Rolle in der Unterstiit-
zung, Ausbildung und Anwendung palliativmedizinischer Fertigkeiten bei Assistenzarzt*innen

zu starken.

Trotz der Hiirden bei der Anwendung der HES muss ihr Potential klar hervorgehoben werden.
Als Nachfolger des LCPs kann das Dokument auf mehr als 10 Jahre Erfahrung in der Sterbebe-
gleitung zuriickblicken und wurde in dieser Zeit fortlaufend an die mehrdimensionalen Bedirf-
nisse von Sterbenden und Angehdrigen angepasst. Um diesen Bedirfnissen bestmoglich zu
begegnen, fordert das Dokument eine gemeinsame Entscheidungsfindung und Sterbebetreu-
ung im interdisziplindren Behandlungsteam. Die intensivierte Zusammenarbeit und den ge-
steigerten Austausch mit Arzt*innen bewerteten Pflegende in der vorliegenden Studie als sehr

positiv. Wie im vorausgegangenen Kapitel dargelegt, stellte das Dokument eine Art
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Katalysator fiir offene Gesprache sowohl im Team als auch mit Patient*innen und Angehori-
gen dar. Bei schwierigen Gesprachen oder Situationen konnte das Palliativkonsilteam jeder-
zeit unterstiitzend hinzugezogen werden. Aus anderen Arbeiten wie der von Westram (2016)
oder Kutner et al. (2004) ist bekannt, dass Behandlungsteams in Krankenhadusern die Einfiih-
rung eines Palliativkonsildienstes als hilfreich erachten. Strohscheer et al. (2005) untersuchten
die Etablierung eines palliativmedizinischen Konsiliardienstes am Universitatsklinikum Graz.
Laut den Autor*innen kdnnten Patient*innen durch die Unterstiitzung eines Palliativkonsil-
dienstes weiterhin von ihren vertrauten Behandlungsteams betreut werden (vgl. ebd., S. 115).
Gleichzeitig sei der Konsildienst, gerade fir Tumorpatient*innen, ein wichtiges Bindeglied
(ebd.) — oder wie Strohscheer et al. es bezugnehmend auf Jenkins et al. (2000) formulieren —
eine ,Briicke” zwischen einer kurativen und palliativmedizinischen Betreuungsform (vgl.
Strohscheer et al. 2005, S. 115, vgl. Jenkins et al. 2000, S. 174). Lasst sich das Bild der Briicke
auch auf die vorliegende Studie tbertragen? Vor Studienbeginn duBerten Pflegende Unzufrie-
denheit dariiber, dass Arzt*innen den Sterbeprozess nicht rechtzeitig erkannten und eine pal-
liativmedizinische Betreuung zu spat einleiteten. Zum Post-Zeitpunkt zeigte sich z. B. anhand
der DNR/DNI-Anordnungsbogen eine frihere Entscheidungsfindung bzgl. des Patient*innen-
zustands. Auch waren Pflegende in der Post-Befragung insgesamt zufriedener mit Betreuungs-
ablaufen. Der Palliativkonsildienst wurde dabei positiv herausgehoben. Laut Pflegenden war
die palliativkonsiliarische Unterstlitzung fir Stationsarzt*innen eine Rlckversicherung bei
Therapieentscheidungen. Insgesamt schien der Konsildienst eine hohe Akzeptanz auf den
Akutstationen zu erfahren. Damit verbunden muss berlicksichtigt werden, dass Mitarbeitende
des Konsildienstes HES-unabhangig zu einer besseren Betreuung Sterbender und Angehdériger
auf Akutstationen beitrugen, indem sie palliativmedizinisches Wissen einerseits vermittelten
und akutmedizinische Behandlungsteams andererseits aktiv in der eigenstdndigen Anwen-
dung dieses Wissens begleiteten.

AbschlieBend lasst sich folgende Schlussfolgerung ziehen. Die intensive und konstante Zusam-
menarbeit mit dem palliativmedizinischen Konsiliardienst unterstiitzte — in Ubereinstimmung
mit anderen Studien — die Begleitung von Patient*innen und Angehorigen mit palliativmedizi-
nischem Betreuungsbedarf auf Akutstationen. In Bezug zur HES stellte das Palliativkonsilteam

demnach eine wichtige Variable fiir deren erfolgreiche Implementierung dar.
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6.6 DISKUSSION DER VERWENDETEN METHODIK

Neben den primdren und sekundaren Studienzielen untersucht eine Pilotstudie Machbarkeit
ferner auch unter den Gesichtspunkten der verwendeten Methodik und des Studiendesigns.

Dieser Abschnitt betrachtet die Methodik, wahrend Kapitel 6.7 das Studiendesign bespricht.

6.6.1 Das Dokument ,Handlungsempfehlung Sterbephase”

Die Handlungsempfehlung Sterbephase (HES) stellt das Nachfolgedokument des Liverpool
Care Pathways (LCP) dar. Die lange Erfahrung mit dem LCP und die umfassende wissenschaft-
liche Erkenntnisgrundlage gewahrleisten eine Vergleichbarkeit der Studienergebnisse und tra-
gen somit zur Studiengtite bei. Doch obwohl eine Reihe von Studien positive Effekte des LCPs
auf die Sterbebetreuung zeigten, wurde er nach zunehmender Kritik und in Folge des Neuber-
gerreports (Neuberger et al. 2013) im Juli 2014 ausgesetzt. Der Neubergerreport endete mit
der Empfehlung, den LCP innerhalb der nachsten 6 — 12 Monate durch einen evidenzbasierten,
patient*innenindividuellen Behandlungsplan zu ersetzen (vgl. ebd., S. 47). Fir die Bewertung
des HES-Dokuments ist es daher von Bedeutung, wie Behandelnde Uber das Aussetzen und
die Weiterentwicklung des LCPs dachten. Eine der ersten Studien hierzu fiihrten Venkatasalu
et al. (2015) ein halbes Jahr nach Ende des LCP durch. In qualitativen Einzelinterviews befrag-
ten sie 7 Arzt*innen und 7 Pflegende, die auf Intensivstationen an zwei englischen Kranken-
hdusern arbeiteten, zu ihren Erfahrungen bzgl. der Sterbebetreuung seit Ende des LCPs. Da-
rauf basierend formulierten die Autor*innen Empfehlungen fir die palliative Betreuungspla-
nung auf Intensivstationen. Obwohl ihre Studie ein intensivmedizinisches Arbeitsumfeld ab-
bildet, decken sich die Ergebnisse mit den Empfehlungen des Neubergerreports. Unter me-
thodischen Gesichtspunkten soll nun Gberpriift werden, ob das HES-Dokument wesentliche
Empfehlungen der beiden genannten Studien umsetzt. Exemplarisch werden dazu die Berei-
che (1) Erkennen der Sterbephase, (2) therapeutische MalRnahmen und Medikamente in der
Sterbephase sowie (3) Angehdrigengesprache beleuchtet. Damit zusammenhangend wird der
Uberarbeitungsprozess der HES nach Studienende durch das Studienteam und in Zusammen-
arbeit mit der zustdandigen Arbeitsgruppe der Deutschen Gesellschaft fur Palliativmedizin e. V.
(DGP) beschrieben. Hierzu hatte das Team zuvor Anregungen der Pilotstationen eingeholt und
das Dokument evaluiert.

(1) Der Report von Neuberger et al. (2013) sowie Venkatasalu et al. (2015) statuieren den

Unterstitzungsbedarf von Behandelnden beim Erkennen der Sterbephase und fordern hierzu
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eine starkere Evidenzgrundlage. Sowohl die 12. LCP-Version als auch das HES-Dokument ent-
halten ein Flussdiagram zur Entscheidungsfindung. Anders als im LCP beinhaltet dieses in der
HES Leitfragen und klinische Anhaltspunkte zum Einschatzen des Patient*innenzustands. Ba-
sierend auf der S3-Leitlinie Palliativmedizin (Deutsche Krebsgesellschaft et al. 2020) erganzte
das Studienteam diesen Abschnitt nach Studienende um evidenzbasierte Indizien fir den be-
ginnenden Sterbeprozess.

(2) Ebenso geht aus der Reflexion des LCPs die Forderung nach evidenzbasierten Richtlinien
fir das Absetzen therapeutischer Mallnahmen und die medikamentdse Therapie am Lebens-
ende hervor. Im LCP und der HES existieren je ein Abschnitt zur Uberpriifung aktueller MaR-
nahmen. Allerdings fehlen konkrete Empfehlungen zur patientenindividuellen Entscheidungs-
findung. Bei schwierigen Entscheidungen beriet das Palliativkonsilteam die Akutstationen ba-
sierend auf wissenschaftlicher, rechtlicher und ethischer Grundlage. Bezliglich der Therapie-
empfehlungen zur medikamentésen Symptomkontrolle ist ein Vergleich zwischen LCP und
HES nicht ohne weiteres moglich, da das Erstellen von Therapieempfehlungen der implemen-
tierenden Institution obliegt. Das HES-Studienteam kam dieser Aufgabe mit groRer Sorgfalt
nach (vgl. Kap. 4.3.1.5). Nach Uberarbeitung der HES findet sich unter den Therapieempfeh-
lungen nun auch eine Medikamenteniibersicht samt pharmakologischer Informationen wie
Indikation und Kontraindikation, Maximaldosis und Applikation.

(3) Weiterhin forderte der Neubergerreport Richtlinien zum Einbezug von Angehdérigen in die
Betreuungsplanung. Der LCP enthalt ebenso wie die HES einen Abschnitt zur standardisierten
Dokumentation von Angehorigen-Gesprachen hinsichtlich definierter Inhalte (wie Mitteilung
des voraussichtlichen Versterbens, Betreuungsplan, spirituelle Aspekte). Nach Studienende
wurden die verschiedenen Items zur Kommunikation in einem Abschnitt gebiindelt, statt wie
davor in mehreren Abschnitten verteilt zu sein. AuBerdem kénnen Behandelnde konkrete Ge-
sprachsinhalte nun in einem Kommentarfeld dokumentieren.

Als erganzendes Aufklarungsmaterial fir Angehoérige dienten die Informationsbroschiren.
Wie bereits erwahnt, profitieren Angehorige von einer solchen Informationsvermittlung bzw.
winschen sich diese sogar (Heckel et al. 2020). Dennoch bestanden Hiirden beim Aushandi-
gen der Broschiren. Erstens lagen sie bei Studienbeginn wegen Druckverzégerungen noch
nicht vor. Fiir zukiinftige Studien sollte eine ausreichende Vorlaufzeit fiir Ausarbeitung und
Druck (3 — 6 Monate) eingeplant werden. Zweitens berichtete eine Pflegende, unsicher Gber

den richtigen Zeitpunkt des Aushdndigens zu sein. Ein Losungsansatz ware, die Broschiire in
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das Aufklarungsgesprach tber die Sterbephase zu integrieren oder danach auszuhandigen.
Ferner deuten zwei Aspekte auf Anpassungsbedarf hin. Einerseits begleiten zum Teil gesetzli-
che Betreuer statt Angehorigen einen Sterbenden. In diesen Fallen ware ggf. eine adaptierte
Version hilfreich. Andererseits waren Sprachbarrieren ein haufiger Grund, weswegen die Bro-
schiire nicht ausgehandigt wurde bzw. Aufklarungsgesprache nicht stattfanden. Um diese
Sprachbarriere zu Uberbriicken, empfiehlt sich eine Ubersetzung der Broschiire in weitere
Sprachen. Angesichts der zunehmenden Migration kann hier der Forderung von Weber nur
zugestimmt werden, dass die Entwicklung von fremdsprachigen Behandlungskonzepten not-
wendig ist, um dieser wachsenden Bevolkerungsgruppe einen barrierefreien Zugang zu Ge-
sundheitsversorgung zu ermdoglichen (vgl. Weber 2018, S. 95).

Zusammenfassend lasst sich die HES als Dokument bewerten, welches wesentliche Empfeh-
lungen aus dem Neubergerreport (2013) und von Venkatasalu et al. (2015) berlicksichtigt. Bei
Empfehlungen und Betreuungsaspekten, die nicht direkt im Dokument verankert werden kon-
nen (z. B. der Umgang mit schwierigen Gesprachen) unterstiitzte der Palliativkonsildienst. Au-
Rerdem dienten die neu gewonnenen Erkenntnisse der weiteren Anpassung des Dokuments
an die Bediirfnisse akutmedizinischer Behandlungsteams. Im August 2020 schloss die Arbeits-
gruppe der DGP die Uberarbeitung der HES ab. Somit trug die vorliegende Studie auch maRk-

geblich zur Ausarbeitung und Verbesserung der HES bei.

6.6.2 Der Analysebogen , Base Review” und ,,Post Review”

Zu Zeiten des LCPs empfahl das englische Koordinationszentrum, vor Implementierung des
Behandlungspfads eine retrospektive Aktenanalyse zur Qualitatssicherung durchzufiihren
(Base Review, BR), ebenso wie anschlieBend die Dokumentationsqualitat im LCP zu Uberpri-
fen (Post Review, PR). Zum Studienzeitpunkt stand das ehemals hierzu verwendete Online-
Tool jedoch nicht mehr zur Verfliigung. Daher entwickelte das Studienteam einen Analysebo-
gen fur den BR und PR. Zwar waren im Studienverlauf kleinere Anpassungen des Bogens notig,
doch im Allgemeinen lieRRen sich die definierten Behandlungsziele sowohl in den Patientenak-
ten vor Studienbeginn als auch in den HES-Dokumenten selbst damit zuverlassig Gberprifen.
Der entwickelte Bogen hat sich entsprechend bewahrt und kdnnte, nach Anpassung an die
Uberarbeitete HES-Version, zukiinftig fir weitere Implementierungsstudien genutzt werden.
AulRerdem konnte er Stationen, die bereits mit der HES arbeiten, zur weiteren Qualitatssiche-

rung dienen. Je nachdem, wie sich die Anwendung der HES in Deutschland entwickeln wird,
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ware es denkbar, den papierbasierten Bogen in eine computerbasierte Auswertungssoftware

weiterzuentwickeln und diese anderen Institutionen zur Verfligung zu stellen.

6.6.3 Der Abschlussbogen , Dokumentation nach dem Versterben*

Wie bereits im Kap. 6.1.4 Versterben ohne HES-Anwendung — Eine Ursachenbetrachtung an-
gesprochen, fielen bei der Freitextanalyse aus dem Abschlussbogen , Dokumentation nach
dem Versterben” (DNV) inhaltliche Uberschneidungen zwischen mehreren Kategorien der
Analyse und den bereits bestehenden Items auf. Ebenso ergab die Freitextanalyse die zwei
neuen Kategorien Behandlungsverlauf und HES. Dies legt einen Uberarbeitungsbedarf des Ab-
schlussbogens nahe. Die in der DNV genannten Items entstanden basierend auf den Erfahrun-
gen der HES-Implementierung an der Palliativstation der UMM. Riickblickend hatte eine Pilo-
tierung der DNV vor Studienbeginn an einer kleinen Stichprobe in Betracht gezogen werden
sollen. Fiir die Weiterverwendung der DNV oder eine Folgestudie waren daher Veranderun-
gen denkbar: Beispielsweise konnte z. B. ein Item zu akutem Versterben erganzt werden. Das
existierende Item ,plotzliche AZ-Verschlechterung mit unerwartetem Versterben” bildete
mehrheitlich Patient*innen ab, die bereits an einer chronischen oder onkologischen Erkran-
kung litten und deren Versterben daher, medizinisch betrachtet, nicht unerwartet war. Durch
ein neues Item wie ,Versterben im Rahmen eines akuten Ereignisses oder nach erfolgloser
Reanimation” lieRe sich daher verdeutlichen, dass das Versterben fiir das Behandlungsteam

aus dem prognostizierten oder erwarteten Krankheitsverlauf nicht vorhersehbar war.

6.6.4 Der Mixed Methods Ansatz: Fragebogen und Interviews zur Mitarbeiterbefragung

Ein wesentliches Ziel dieser Dissertation war es, die Perspektive Pflegender zu HES-bezogenen
Verdanderungen in der Sterbebetreuung zu untersuchen. Einerseits erfolgte dies anhand der
schriftlichen Mitarbeiterbefragung, deren Methodik in Kap. 6.3 und 6.8.3 diskutiert wird. Da
sich mit einem rein quantitativen Studiendesign jedoch nicht die gesamte Realitit eines For-
schungsobjekts darstellen lasst (vgl. Kruse 2015, Kap. 2.3), wurden qualitative Methoden in-
tegriert. Die Durchfiihrung und Auswertung von Gruppeninterviews mittels qualitativer In-
haltsanalyse erschien auf Grund ihres hermeneutischen Ansatzes (vgl. Kuckartz 2016, S. 17—
21) als die geeignetste Methode, um ein wissenschaftlich robustes Verstdandnis von den Erfah-
rungen, Ansichten und Einstellungen Pflegender zu entwickeln. Im Folgenden soll es darum

gehen, ob dieses Ziel aus methodischer Sicht erfillt wurde.
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6.6.4.1 Datenerhebung und Datenanalyse

Anders als quantitative Methoden objektivieren qualitative Methoden keine ,Wirklichkeit’,
sondern versuchen ein Abbild von ihr zu schaffen, welche Kruse auch als ,Realitdt sui generis”
(Kruse 2015, S. 39) bezeichnet. Um die Realitat Pflegender moglichst unverfalscht einzufan-
gen, wurde im gesamten Forschungsprozess nach dem Prinzip der Offenheit (vgl. Kruse 2015,
S.39-43, vgl. Kuckartz 2016, S. 55) vorgegangen. Entsprechend diesem wesentlichen Merkmal
qualitativer Forschung sollten die Interviewten ihre Meinung frei und unabhangig von vorde-
finierten Fragen duBern. Der anschlieBende Analyseprozess sollte darauf abzielen, ,Sinn aus
[sic] den [...] Textdokumenten zu rekonstruieren, nicht hineinzuprojizieren [sic].” (Kruse 2015,
S. 208). Entsprechend wurden bereits bei der Datenerhebung Empfehlungen zur , Qualitdt
qualitativer Daten” von Helfferich (2011) bertcksichtigt. Eine erfahrene Interviewerin stellte
durch leitfadengestitzte, offene Interviewfragen und freie Erzahlaufforderungen am Ende je-
des Interviews groRtmogliche Offenheit im Erhebungsprozess sicher. Die Datenauswertung
erfolgte unter intensivem Austausch der zwei beteiligten Forscherinnen und sorgte fiir eine
moglichst vorurteilsfreie Analyse und Ergebnisdarstellung.

In Bezug zur Datenauswertung soll auch die verwendete qualitative Analyseform nach May-
ring (2015) und Kuckartz (2016) diskutiert werden. An dieser Stelle soll Kuckartz’ Reflexion der
Methode nach Mayring aus dem Kapitel ,Mayrings Ansatze zur Kategorienbildung am Mate-
rial“ (vgl. Kuckartz 2016, S. 73—-78) auszugsweise aufgegriffen und die darin genannten Kritik-
punkte besprochen werden. Kuckartz ist zuzustimmen, dass der Analyseprozess Uber Para-
phrasierung, Generalisierung und Reduktion zeitaufwendig ist (vgl. ebd. S. 76). Jedoch fordert
das strukturierte Vorgehen nach Mayring Vergleichbarkeit, was besonders in Bezug zum Pra-
Post-Design zur Studiengiite beitrug. Ferner weist Kuckartz darauf hin, dass durch die losge-
I6ste Betrachtung einer Paraphrase komplexere Zusammenhange von Aussagen untereinan-
der verloren gingen (vgl. ebd. S. 76). Um dem vorzubeugen, bezogen sich die Forscherinnen
bei unklaren Stellen auf die Originaltexte. Zudem liefen Kategorien laut Kuckartz bei der Me-
thode nach Mayring Gefahr, die Ergebnisse zu verallgemeinern und zu glatten, da wider-
sprichliche Aussagen wegfielen (vgl. ebd. S. 76). Auch die Forscherinnen sahen sich mit die-
sem Problem konfrontiert. Um entgegengesetzte Meinungen zu berlicksichtigen, bildeten sie
daher bspw. Kategorienpaare wie die Kategorien ,Was Sicherheit schafft“ und ,,Was Verunsi-
cherung und Probleme schafft”. Ebenso stellt der Ergebnisteil kontroverse Meinungen dar.

Zuletzt komme es bei Mayring laut Kuckartz zu einer Quantifizierung qualitativer Daten,
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wonach Ergebnisse tabellarisch als Kategorienhaufigkeiten angegeben wiirden und sich der
Fokus von den qualitativen Inhalten wegbewege (vgl. Kuckartz 2016, S. 77-78). Es lasst sich
hinterfragen, inwiefern dieser Kritikpunkt auch auf Unterschieden zwischen den Disziplinen
Soziologie (Kuckartz) und Psychologie (Mayring) beruht. Allgemein ist es ein Vorteil der Me-
thode nach Mayring, dass sich mit ihr grolRe qualitative Datenmengen strukturiert veranschau-
lichen lassen. Da der Hinweis von Kuckartz jedoch berechtigt erscheint, bespricht diese Arbeit

die Interviewergebnisse schwerpunktmaRig qualitativ statt quantitativ.

6.6.4.2 Betrachtung von Giitekriterien in Bezug zu Mixed Methods und Triangulation

Die klassischen Gutekriterien Objektivitdt (Unabhangigkeit der Ergebnisse von dem individu-
ellen Forschenden), Validitdt (Glltigkeit) und Reliabilitdt (Zuverlassigkeit) (vgl. Raithel 2008,
S. 45—-47) werden bei einer Reihe von qualitativ Forschenden kontrovers diskutiert und sind
nicht ohne weiteres auf qualitative Formate tbertragbar (Kuckartz 2016, Kruse 2015, Mayring
2015, Helfferich 2011, Flick 2014). Gerade wegen der Subjektivitdat qualitativer Daten hat die
Bewertung von Studienergebnissen anhand allgemeingitiltiger Gltekriterien jedoch auch in
der qualitativen Forschung einen hohen Stellenwert (ebd.). Bezugnehmend auf die Empfeh-
lungen von Kruse (vgl. 2015, Kap. 3) und Kuckartz (vgl. 2016, Kap. 9) zu qualitativen Gltekri-
terien sollen diese nachfolgend diskutiert werden.

Im Hinblick auf Objektivitdt muss die allgemeine Einschrankung vorweggenommen werden,
dass es , Objektivitdit bei der Interpretation sozialwissenschaftlicher Forschungsergebnisse |[...]
nicht geben [kann], da Interpretationen subjektiven Bewertungen [...] unterliegen” (Krebs und
Menold 2014, S. 426). Dies berlicksichtigend, gewahrleisteten die Leitfaden-gestitzte Befra-
gung, die strukturierte Auswertung sowie das Prinzip der Offenheit das Kriterium der Objekti-
vitat.

Hinsichtlich der Validitdt wurde der Auswertungsprozess wie in Kap. 4.4.6 beschrieben nach
den Vorgaben von Kuckartz zur internen Validitdt sowie nach COREQ dokumentiert. Im Hin-
blick auf die externe Validitdt, also die Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse, fihrt Helfferich
die Bedeutung der Stichprobengroe an und nennt einen Umfang zwischen N =6 und N =120
als angemessen (vgl. Helfferich 2011, S. 175). Die StichprobengréRe von 29 Einzelmeinungen
in dieser Erhebung spricht demnach fiir Verallgemeinerbarkeit. Ferner stimmte die Stichpro-
bengrofe in etwa mit der qualitativen Pra-Post-Studie von Di Leo et al. (2011), die insgesamt

24 Arzt*innen und Pflegende befragt hatten, iberein. Bzgl. der Stichprobe war es limitierend,
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dass unklar blieb, wie viele Pflegende an beiden Befragungszeitpunkten teilgenommen hat-
ten. Ferner kénnten die Ergebnisse wegen des unausgeglichenen Geschlechterverhaltnisses
eher die Meinung von Pflegerinnen als von Pflegern wiedergeben.

Als Aquivalent zu Reliabilitit bei der Erhebung qualitativer Daten definiert Kruse unter Bezug
auf Reichertz (vgl. 2007, S. 203) die sog. ,, Konsistenzregel” (Kruse 2015, S. 57). Sie besagt, dass
sich thematische Motive konsistent im gesamten Datenmaterial finden sollten, unabhangig
von deren Bewertung; kontroverse und gegensatzliche Aussagen sind demnach maglich (vgl.
Kruse 2015, S. 57). Ubertragen auf diese Studie sollten dementsprechend alle Interviews z. B.
Aussagen zur Kommunikation tber das Sterben beinhalten, unabhangig davon, wie sich die
Befragten Uber dieses Thema dullern. Im Hinblick auf die Gruppeninterviews scheint die Kon-
sistenzregel erfiillt, da die aufkommenden Themen durch die Verwendung des Interviewleit-
fadens inhaltlich replizierbar waren. Durch den Leitfaden lieRen sich damit reliable Daten ge-
nerieren.

Zuletzt stellt der Mixed Methods-Ansatz selbst ein Gutekriterium dar. Gemal} der Triangula-
tion wurden quantitative und qualitative Ergebnisse zu je einem Forschungsziel gemeinsam
betrachtet. Dadurch ldsst sich das MaR der Ubereinstimmung zwischen qualitativen und quan-
titativen Daten bestimmen und als , konvergent”, , divergieren[d]” oder ,komplementdr” be-
werten (Kelle 2014, S. 157). Da Triangulation die Verallgemeinerbarkeit der Ergebnisse erhoht,
tragt sie zur Validitat und Reliabilitdt bei (ebd., vgl. Kuckartz 2016, S. 128). Die Ergebnisse zei-
gen eine gleichgerichtete Tendenz, sind also konvergent. Somit bekraftigen sie, dass die Im-
plementierung der HES die Betreuung Sterbender und Angehoriger verbesserte. Dadurch,
dass die Gruppeninterviews die quantitativen Ergebnisse um die subjektive Sicht Pflegender
erganzten, waren die Daten in Teilen auch komplementdr. Gerade in den Schnittmengen liegt
ein maligeblicher Erkenntnisgewinn dieser Arbeit, die somit ein breites Bild der Verdanderun-
gen und Verbesserungen nach HES-Implementierung zeichnet.

Insgesamt stellt der Mixed Methods-Ansatz eine Starke und ein Herausstellungsmerkmal die-
ser Dissertation dar und ermoglicht eine umfassende, sich wechselseitig ergénzende Untersu-
chung der Forschungsfragen. Es lasst sich schlussfolgern, dass die vorliegende Studie einen
hohen methodischen Standard aufweist und die qualitativen Daten als reliabel, valide und,

unter Berlicksichtigung der genannten Einschrankungen, objektiv bewertet werden kdnnen.
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6.7 DISKUSSION DES STUDIENDESIGNS UND DES STUDIENABLAUFS

6.7.1 Betrachtung und Bewertung des Studiendesigns

Diese Studie sollte die Machbarkeit der HES-Implementierung auf vier Akutstationen der Uni-
versitatsmedizin Mainz (UMM) mittels eines retrospektiven Pra-Post-Designs priifen. Neben
der Befragung Pflegender war die Auswertung von 80 Patientenakten vor Studienbeginn und
80 HES-Dokumenten nach Studienende geplant. Um 80 HES-Dokumente zu erheben, wurden
vier Pilotstationen ausgewahlt, deren Sterbefallzahlen aus den Vorjahren mindestens 20 Ster-
befdlle/Station erwarten lieRen. Alle vier Stationen erreichten diese Fallzahlen im Studienzeit-
raum. Die Gesamtzahl aller jahrlichen Sterbefdlle Ubertraf sogar die zuvor kalkulierten
120 Falle/Jahr. Folglich betreuten die Pilotstationen genligend Menschen in der Sterbephase,
um die HES regelmalRig anzuwenden und somit einen hinreichenden Erfahrungszuwachs im

Umgang mit dem Dokument fiir die Stationsteams zu gewahrleisten.

Etwas anders verhielt es sich mit der Zahl an geplanten HES-Einschlissen. Fir die Erhebung
von 80 HES-Dokumenten sah das Protokoll eine 18-monatige Laufzeit vor. Obwohl bereits im
ersten Studienjahr insgesamt 136 Patient*innen verstarben und 80 HES-Einschliisse damit
theoretisch moéglich gewesen waren, wurden diese im Zielzeitraum nicht erreicht und die Lauf-
zeit auf 27 Monate ausgeweitet. Trotzdem lagen abschliefend nur 78 HES-Dokumente vor.
Die mehrdimensionalen Ursachen hierfiir sind ausfiihrlich in den Kapiteln 6.1.1 zur Anwen-
dungshaufigkeit der HES, 6.1.4 zu Griinden fiir eine Nicht-Anwendung, 6.5 zu Barrieren und
Briicken sowie in Kapitel 6.7.2 zum HES-Implementierungsprozess beschrieben, auf die hier
verwiesen sei. Ferner betonten bereits Gambles et al. (vgl. 2011, S. 159), dass die erfolgreiche

Implementierung des LCPs auf Normalstationen bis zu 2 Jahre in Anspruch nehmen kann.

Ein wesentlicher Kritikpunkt am LCP war, dass sein Nutzen nicht durch randomisiert-kontrol-
lierte Studien (RCTs) belegt war und seine Verwendung daher keinem Goldstandard entsprach
(vgl. Kap. 3.5.2.4). Auch vor diesem Hintergrund soll das Studiendesign besprochen werden.
Ein RCT, wie in der LCP-Implementierungsstudie von Costantini et al. (2014a), hatte zu noch
valideren Daten fiihren kdnnen. Jedoch stehen dem mehrere Argumente gegeniber. Erstens
erlaubte das retrospektive Pra-Post-Design durch den Mixed Methods-Ansatz aussagekraftige
und umfassende Riickschllsse tGber den HES-Implementierungsprozess. Zweitens handelte es
sich hier um eine Machbarkeitsstudie, deren primares Ziel es war, die Umsetzbarkeit der HES

auf internistischen Stationen zu prifen. Drittens argumentierten schon Willis et al. in ihrem
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Kommentar “What is the evidence for evidence?”, dass Evidenz auf dem Gebiet der Palliative
Care nicht der Wahrheit letzter Schluss sei, sondern dass auch Aspekte wie Erfahrung und
grundlegende moralische Rechte eine Berechtigung in der Post-LCP-Debatte um gute Betreu-
ung am Lebensende hatten (vgl. Willis et al. 2015, S. 213). Diesen Gedanken weiterfiihrend,
ist unter ethischen Aspekten zu hinterfragen, ob ein RCT an der besonders vulnerablen Pati-
ent*innengruppe Sterbender tatsachlich als Goldstandard angesehen werden sollte. Oder, um
es sinngemaR nach Willies et al. auszudriicken, ob sich ein holistisches Betreuungskonzept
allein anhand statistischer Signifikanzen abbilden lasst (vgl. ebd., S. 214). Veerbeek et al.
(2008b) entschieden sich bei ihrer multizentrischen LCP-Implementierungsstudie gegen ein
RCT und argumentierten, dass die parallele Betreuung nach unterschiedlichen Schemata auf
einer Station nicht machbar sei und die Randomisierung Sterbender praktische und ethische
Probleme aufwerfe (vgl. ebd., S. 146). Stattdessen wahlten auch sie ein Pra-Post-Design. Je-
doch muss betont werden, dass weder bei Veerbeek et al. (2008b) noch in dieser Arbeit direkt
an Sterbenden geforscht wurde, sondern an Behandelnden. Costantini et al. teilen die Beden-
ken zu Forschung an Sterbenden und fiihren detailliert auf, wie sie damit in ihrem RCT umgin-
gen (u. a. begleitete ein Bioethiker die Studie) (Costantini et al. 2011, Costantini et al. 2014b).
Dem von Veerbeeck et al. (2008b) geschilderten Problem, keine stationsinterne Randomisie-
rung vornehmen zu kénnen, begegneten Costantini et al. (2014b), indem sie die Stationen je
einem Studienarm zuordneten und eine Randomisierung auf Patient*innenebene damit ver-
mieden.

Als Resiimee der vorherigen Uberlegungen und bezugnehmend auf das holistische Behand-
lungskonzept der PC, erscheint das verwendete Studiendesign als suffizient fiir die Beantwor-
tung der Forschungsfragen. Sollte eine Folgestudie ein RCT zur Untersuchung von Effekten der
HES erwadgen, ist sorgfaltig auf ethische Aspekte zu achten und ggf. die Erfahrungen von

Costantini et al. zu berticksichtigen.

6.7.2 Betrachtung und Bewertung des Implementierungsprozesses

Angesichts der langjahrigen Nutzung des LCPs liegt die Vermutung nahe, dass Forschende in
den vergangenen Jahrzehnten Einflussfaktoren auf dessen erfolgreiche Implementierung und
Umsetzung ausgemacht haben. Als die Briten McConnell et al. (2013) diesem Gedanken nach-
gingen, bemerkten sie allerdings, dass der wissenschaftlichen Evidenzbasis zum Nutzen des

LCPs ein ebenso groBes Defizit an belastbaren Erkenntnissen zu Einflussfaktoren auf eine
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erfolgreiche Implementierung gegeniiberstand. Um dies zu dndern und mogliche Einflussfak-
toren zu identifizieren, fihrten sie einen systematischen Literaturreview durch. Dieser um-
fasste 58 Studien aus den Jahren 1998 — 2011 zur Betreuung am Lebensende (End-of-life Care)
und zu integrierten Behandlungspfaden (Integrated Care Pathways, ICP), ohne Begrenzung auf
RCTs. Laut McConnell et al. (2013) benannten die eingeschlossenen Studien Schliisselfaktoren
meist nicht konkret. Vielmehr lieRen sich diese nur implizit extrahieren. Anhand ihrer Erkennt-
nisse formulierten die Autor*innen Theorien zu Einflussfaktoren auf die Implementierung und
Anwendung eines ICPs bzw. des LCPs, die sie in die Bereiche ,,Vorgange” (mechanisms; ,,what
works”) (drei Theorien) und , Kontextfaktoren” (contextual factors) (zwei Theorien) unterteil-
ten. Der folgende Abschnitt stellt ihre fiinf Theorien zusammenfassend vor, bewertet deren
Umsetzung in der vorliegenden Studie und spricht Empfehlungen aus (die Doktorandin tber-
setzte die Theorietitel sinngemal zu McConnell et al. 2013, S. 230, die Theorien sind in Anleh-
nung an das englische Original bei ebd., S. 230-232 gekiirzt beschrieben, s. kursive Markie-

rungen).

BEREICH |: VORGANGE

Theorie 1: Ein zentraler Koordinator ist wichtig [...].

Er vermittelt Behandlungsteams die Vorteile einer LCP-Anwendung, bestdrkt ihr Selbstwirk-
samkeitsgefiihl und motiviert durch Feedback und Training, bessere Sterbeversorgung zu leis-
ten. Zudem gibt er Sicherheit bei der Einschdtzung und der Kommunikation liber die Sterbe-
phase sowie bei Entscheidungen zur Therapieminimierung.

Umsetzung: Wahrend des gesamten Studienzeitraums bestand ein intensiver Kontakt zwi-
schen der Studienkoordination (Mitarbeitende der Abteilung fir Palliativmedizin) und den Pi-
lotstationen. Dariiber hinaus waren die Mitarbeitenden des Palliativkonsildienstes zentrale
Ansprechpersonen. Beide unterstitzten die Pilotstationen im Rahmen der regelmafRigen Sta-
tionsrundgange bei allen Belangen der HES-Anwendung und standen zudem jederzeit telefo-
nisch wie personlich fir eine Mitbeurteilung oder Beratung zur Verfligung.

Bewertung: Die Umsetzung im Rahmen der HES-Einflihrung lasst sich als sehr gut bewerten.

Empfehlung: Weiterfihrung der palliativkonsiliarischen Betreuung von Akutstationen.
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Theorie 2: Kontinuierliche Aus- und Weiterbildung ist wichtig [...].

Demnach férdert der individuelle Kompetenzzuwachs die Annahme- und Anwendungsbereit-
schaft gegeniiber dem LCP. Ferner braucht es die Schulung von Pflegenden und Arzt*innen fiir
eine suffiziente Zusammenarbeit in der Sterbebetreuung.

Umsetzung: Vor Beginn der Studienphase erfolgten intensive, jedoch unterschiedliche Schu-
lungsformate fiir Pflegende und Arzt*innen zu palliativmedizinischen Kompetenzen sowie der
HES-Anwendung. Uberdies erhielten die Pilotstationen fachliche Hilfestellung und konnten so
ihr palliativmedizinisches Wissen, z. B. zur Anordnung von Bedarfsmedikation, vertiefen.
Bewertung: Die Schulung Pflegender vor Studienbeginn kann als gut bewertet werden, bzgl.
der Arzt*innen wire ein dhnlich umfangreiches Training wiinschenswert gewesen.
Empfehlung: Insgesamt ware eine Schulung von mehr Mitarbeitenden anzustreben. Zudem
konnten jahrliche Weiterbildungsveranstaltung zur Sterbebetreuung fir Stationen, die eine
definierte Zahl jahrlicher Sterbefille betreuen, in Erwagung gezogen werden. Alternativ bietet
sich die Forderung eigenverantwortlicher Weiterbildungskurse wie z. B. die deutsche Version
des End-of-life Nursing Consortiums (Ferrell et al. 2018) an. Insbesondere die Schulung von

Pflegenden am Berufsanfang sowie von Arzt*innen erscheint zentral.

Theorie 3: Uberpriifung der Ausgangssituation und Feedback sind wichtig [...].

Potentielle Anwender miissen Defizite erst erkennen, um sie veréndern zu kénnen. Ebenso soll-
ten sie Feedback liber umgesetzte Verdinderungen erhalten, um den Nutzen einer dauerhaften
Integration von ICPs in Behandlungsabldufe nachzuvollziehen und zur weiteren Anwendung
motiviert zu werden.

Umsetzung: Anhand des Base und Post Reviews wurde die Dokumentationsqualitat bei Ster-
benden auf den Pilotstationen analysiert. Jedoch erhielten die Stationen hierzu kein direktes
Feedback. Andererseits nutzten Behandlungsteams den Reflexions-Abschnitt im HES-Doku-
ment nicht, reflektierten einzelne Betreuungsverlaufe jedoch z. B. anhand der Abschlussbdgen
mit dem Studienteam bzw. dem Palliativkonsilteam. Allgemein existierten keine festen Struk-
turen zur Reflexion, aber die Gruppeninterviews boten hierfiir eine Art Plattform und lieRen
Besprechungsbedarf erkennen.

Bewertung: Die Doméanen Feedback und Reflexion weisen Verbesserungsbedarf auf.
Empfehlung: Einflihrung von regelmafigen (z. B. monatlichen), freiwilligen und interdiszipli-

naren Supervisionsrunden auf Akutstationen. Fir die Implementierung der HES auf weiteren
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Stationen empfiehlt es sich, die Pilotstationen Gber die Ergebnisse des Base Reviews und Ver-

anderungen im Studienverlauf zu informieren, z. B. in Form eines Zwischenberichts.

BEREICH II: KONTEXTFAKTOREN

Theorie 4: Es bedarf eines grofien kulturellen Wandels hin zu einer Haltung, die das Sterben
nicht in erster Linie als Versagen der medizinischen Versorgung ansieht, sondern als eine
Lebensphase, in welcher Pflege in den Vordergrund und Heilung in den Hintergrund tritt.
Umsetzung: Die deutlichen Verbesserungen der Sterbebetreuung und die positiven Aussagen
der Gruppeninterviews lassen vermuten, dass die HES die beschriebenen Wandlungsprozesse
auf den Pilotstationen unterstiitzte. Laut Pflegenden hat sich dabei die Haltung gegeniber
allen Sterbenden, nicht nur solchen mit HES-Einschluss, sowie gegenliber dem Thema Sterben
verdandert.

Bewertung: Dies ist als deutlich positive Veranderung nach Einfihrung der HES zu bewerten.
Empfehlung: Weiterfiihrung der Unterstitzung, Bestarkung und Aufklarung von akutmedizi-

nischen Behandlungsteams Uber Ziele von und Versorgung mit Palliative Care.

Theorie 5: Zeitliche und finanzielle Ressourcen sind wichtig |[...].

Dies betrifft sowohl die Planung und Durchfiihrung des Studienvorhabens auf Seiten der Studi-
enkoordinatoren als auch die Verhdltnisse auf Stationen und in Einrichtungen der potentiellen
ICP-Anwender. Es ist daher besonders wichtig, dass auch die jeweilige Geschdiftsfiihrung das
Implementierungsprojekt unterstiitzt und fordert.

Umsetzung: Die Klinikleitungen waren von Beginn an lber das Projekt informiert und befir-
worteten dieses. Auf Koordinationsseite finanzierte eine Spende (s. Kap. 4.5.1) eine halbe
Stelle eines Studienmitarbeiters und unterstitzte damit das Studiengelingen. Auf Seiten der
Pilotstationen duBerten Pflegende in den Pra- und Post-Interviews mehrheitlich, dass die Ster-
bebetreuung zeit- und ressourcenaufwendig sei und hier Defizite bestiinden.

Bewertung: Die vorhandenen Ressourcen kénnen als zufriedenstellend bewertet werden. Al-
lerdings bestehen in der Sterbebetreuung deutliche Defizite bzgl. Zeit und Infrastruktur.
Empfehlung: Fiir eine dauerhaft gute, und fir alle involvierten Parteien zufriedenstellende
Betreuung Sterbender braucht es langfristig sowohl auf Ebene der Krankenhausleitung als

auch auf Ebene der landesweiten Gesundheitspolitik eine stiarkere Honorierung und
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finanzielle Unterstiitzung, um auf Akutstationen einen entsprechenden Personalschliissel so-

wie Strukturen wie Einbettzimmer fiir die Betreuung Sterbender sicherzustellen.

Fazit: Der Implementierungsprozess der HES auf Akutstationen der UMM lasst sich unter Be-
ricksichtigung der vorgestellten Theorien von McConnell et al. (2013) fiir die drei Bereiche
zentraler Koordinator, Aus- und Weiterbildung sowie verdinderte Haltung als gut bewerten.
Auch die Domiane Uberpriifung der Ausgangssituation und Feedback wurden erfolgreich um-
gesetzt, hatten aber einer besseren Riickmeldung an die Pilotstationen bedurft. GroRer Ver-
besserungsbedarf lasst sich fur den Bereich Zeitliche und finanzielle Ressourcen identifizieren.
Entsprechende Empfehlungen wurden in den jeweiligen Abschnitten ausgesprochen. Fiir eine
weitere Optimierung der Versorgungsqualitat Sterbender sowie von Betreuungsablaufen an
der UMM wadre eine Art ,interdisziplindrer Runder Tisch” zur Besprechung der o. g. Aspekte

zwischen allen Verantwortlichen wiinschenswert.

6.7.3 Einschluss von Patientinnen und Patienten

In dieser Studie wurde nicht an Patient*innen geforscht. Dennoch war es zum Erreichen des
Studienziels notwendig, 80 Patient*innen gemal der HES zu behandeln, um die Dokumenta-
tionsqualitat zwischen dem HES-Dokument und den Akten von 80 vor Studienbeginn Verstor-
benen zu vergleichen. Ein Patient*inneneinschluss im Sinne einer Rekrutierung erfolgte je-
doch nicht. Stellvertretend fiir einen Patient*inneneinschluss wird an dieser Stelle auf die An-

wendungshaufigkeit der HES verwiesen, welche Kap. 6.1.1 ausfiihrlich thematisiert.

6.7.4 Rekrutierung von pflegenden Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern

Vor und nach Einfihrung der HES wurden Pflegende zur Teilnahme an einer schriftlichen Be-
fragung und an den Gruppeninterviews gebeten. Beim Vergleich des Stichprobenumfangs fallt
auf, dass zum Post-Zeitpunkt nur etwa halb so viele Pflegende die schriftliche Befragung aus-
fullten wie zum Pra-Zeitpunkt. Ebenso nahmen zum Post-Zeitpunkt weniger Pflegende an den
Interviews teil. Durch die HES-Schulungen gab es vor Studienbeginn, zusatzlich zu den Grup-
peninterviews, einen zweiten Befragungszeitpunkt fir die schriftliche Befragung. Zwar wur-
den Pflegende auch zum Post-Zeitpunkt schriftlich um eine Teilnahme gebeten, doch lieR sich

trotz mehrfacher Erinnerungen keine vergleichbare StichprobengréfRRe erreichen.
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Zur Ursache dieser Rekrutierungsschwierigkeit lassen sich mehrere Vermutungen anstellen:
Am wahrscheinlichsten erscheint, dass der unmittelbare, personliche Kontakt zwischen Stu-
dienteam und Pflegenden wahrend der Gruppeninterviews und der Schulungen zu einer ho-
heren Teilnahmemotivation fliihrte. Nach Groves et al. (vgl. 1992, S. 482—483) kann dies darauf
zurlickgefihrt werden, dass Menschen eher an einer Befragung teilnehmen, wenn die Bitte
zur Teilnahme von einer legitimen Autoritdt (,,Authority”), hier das Studienteam, kommt. Auch
ein zweites psychologisches Konzept der Autoren, das der sozialen Validierung (,,Social valida-
tion“), scheint schliissig. Demnach erhéhe es die Teilnahmebereitschaft von Menschen, wenn
sie miterleben, dass ihnen dhnliche Personen, hier pflegerische Kolleginnen und Kollegen in
der Schulung, ebenfalls teilnehmen. Uberdies betonten Pflegende wihrend der Interviews
groBen Zeitmangel im Arbeitsalltag. Womaoglich konnten Pflegende die Gruppeninterviews
und Schulungen als von der Stationsarbeit losgeloste Beschaftigung wahrgenommen, weniger
Zeitmangel verspirt und die schriftliche Befragung daher eher ausgefillt haben. Im Umkehr-
schluss konnte das Fehlen einer ,Autoritdt’ oder von sozialer Validierung, Zeitmangel, hohe
Arbeitsbelastung oder geringe Motivation einer Teilnahme zum Post-Zeitpunkt im Weg ge-
standen haben. Auch kénnten Pflegende erst nach Studienbeginn zum Team gestolRen sein. In
diesen Fallen konnte weniger Routine in der HES-Anwendung oder ein fehlender Vergleichs-
wert zur Situation vor HES von der Teilnahme abgehalten haben. Aligemein ist das Phanomen
in der Wissenschaft bekannt, dass das Erreichen zufriedenstellender Ricklaufquoten insbe-

sondere unter medizinische Berufsgruppen schwierig ist (Klabunde et al. 2013).

6.7.5 Lost to follow-up: Beendigung der Behandlung gemaR HES wegen Verlegung

Der Neubergerreport griff den Vorwurf auf, der Liverpool Care Pathway wiirde einer Einbahn-
stralRe gleich unausweichlich im Sterben miinden (vgl. Neuberger et al. 2013, S. 4). Doch weder
der Beginn des LCPs noch der HES stellen einen unumkehrbaren Entschluss dar. Stattdessen
wird der Stellenwert einer regelmaRigen Reevaluation des Patient*innenzustands bereits auf
den ersten Seiten des Dokuments unterstrichen, da sich der Patient*innenzustand z. B. durch
das Absetzen unnotiger Medikamente verbessern kann. Gelangt das Behandlungsteam zu der
Einschatzung, dass eine solche Verbesserung ein zeitnahes Versterben unwahrscheinlich
macht, soll die HES beendet werden. Wéhrend der 27 Studienmonate stabilisierte sich der
Krankheitszustand bei 7 von insgesamt 78 gemaR HES behandelten Patient*innen (9 %) so

weit, dass die Teams den Pfad im Verlauf beendeten. Bei einer weiteren Patientin wurde die
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HES beendet, spater erneut begonnen und bis zum Versterben fortgefihrt. Auch andere Stu-
dien beschreiben das gelegentliche Beenden des LCPs in Folge einer Zustandsverbesserung
(Ellershaw et al. 2001, Schulz et al. 2015). Wahrend Ellershaw et al. (2001) keine konkreten
Zahlen nennen, untersuchten Schulz et al. (2015) die Charakteristika von Patient*innen mit
diskontinuierlichem LCP-Einschluss an der Palliativstation der Universitat Disseldorf genauer.
Bei 15 von 159 gemal} LCP betreuten Patient*innen (9,4 %) wurde der Pfad im Verlauf vor dem
Versterben beendet, jedoch bei 9 der 15 Patient*innen spater wieder begonnen. Die Haupt-
grinde fur die Diskontinuitat waren ein verbesserter Vigilanzzustand sowie Wiederaufnahme
von Nahrung und Flissigkeit, erneute Kommunikation und Interaktion mit Angehdorigen. Im
direkten Vergleich zwischen Patient*innen mit und ohne LCP-Unterbrechung bestatigte sich
die Hypothese der Autor*innen, dass Patient*innen mit diskontinuierlichem Verlauf langer
lebten als Patient*innen ohne LCP-Unterbrechung. Zusatzlich wiesen die Autor*innen nach,
dass das Unterbrechen oder Beenden des LCPs fiir Patient*innen nicht mit einem Verlust von
Lebensqualitat assoziiert war. Damit unterstreicht die Studie von Schulz et al. (2015), wie
schwierig das Identifizieren der beginnenden Sterbephase selbst in einem interprofessionel-
len, spezialisierten Team mit langjahriger Erfahrung ist. Gleichzeitig bestatigt die Studie, dass
ein Pausieren oder Beenden des LCPs bzw. der HES bei Zustandsverbesserung ein legitimes
Ergebnis des Behandlungspfads darstellen. Ferner weist die Arbeit von Schulz et al. (2015)
groRe Ahnlichkeit bzgl. der , Abbruchsrate” zur vorliegenden Studie auf. Um den Bogen ab-
schliellend zur Kritik des Neubergerreports zu spannen, zeigten die Behandlungsteams an der
UMM einen sorgfiltigen Umgang mit dem Betreuungsinstrument und berticksichtigten bei ih-
rer Vorgehensweise die Maoglichkeit einer erneuten Therapiezielanderung, auch nach Beginn

der HES.

6.7.6 Lost to follow-up: Datenverluste bei der Erhebung der Sterbefallzahlen

Schon im Studienverlauf erfolgte die Riickmeldung, dass ein*e Patient*in auf einer der Pi-
lotstationen verstorben war, nur zum Teil zuverldssig und aktiv durch die Pilotstationen und
bedurfte stetiger Riickfragen durch das Studienteam. Daher wurde das Erhebungsverfahren
noch im Studienverlauf adaptiert. In einmonatlichen Abstdanden glich ein Studienmitarbeiter
die dokumentierten Sterbefallzahlen mit den Sterbefallzahlen im internen Krankenhausinfor-
mationssystem SAP ab und ergdnzte sie ggf. Dennoch fielen bei der abschlieRenden Daten-

Uberprifung nach Studienende erneut Diskrepanzen zwischen den im Studienverlauf
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dokumentierten Sterbefallzahlen und der tatsachlichen Anzahl in SAP auf. Die Ursache hierfiir
lieR sich nicht abschlieBend kladren, allerdings ergab die Analyse der fehlenden Falle unter an-
derem einen Zusammenhang mit einem Versterben am Wochenende. Am wahrscheinlichsten
jedoch scheint das verzogerte Eintragen des Verstorbenenstatus in SAP und damit organisa-
torisch-strukturelle Griinde (vgl. Kap. 5.1.4). Womoglich hatte eine erweiterte Riickiiberpri-
fung der Todesfalle im Studienverlauf diese Liicke schlieRen kdnnen. Fiir eine zukiinftige Stu-
die empfiehlt es sich einerseits, verstarkt am Anfang der Woche nach Sterbefallen vom Wo-
chenende zu fragen und andererseits den Zeitraum der Datenprifungen in SAP auf zwei Mo-
nate auszuweiten. Dadurch lieRen sich Informationsverluste und damit Datenverluste noch

weiter minimieren.

6.8 LIMITATIONEN

Dieses Kapitel widmet sich den Limitationen der Studie und geht dafiir zunachst auf das Stu-

diendesign ein, gefolgt von den Limitationen der verschiedenen Messinstrumente.

6.8.1 Limitationen im Hinblick auf das Studiendesign

Die Konzeption als Pra-Post-Vergleich ist zunachst als Starke zu nennen, jedoch fand die Studie
nur an einer Institution und ohne Verblindung oder Randomisierung statt. Eine Verblindung
der HES-Anwendung ware schwer durchfihrbar gewesen, da eine andere Dokumentations-
form fiir Pflegende offenkundig ist. Eine Randomisierung in HES-Pilotstation und Kontroll-Sta-
tion wie in der italienischen LCP-Studie von Costantini et al. (2014b) hatte die Aussagekraft
der Studienergebnisse noch erhéhen kénnen (vgl. Kap. 6.7.1). Zwar wurde mit der Base Re-
view-Analyse ein Ausgangswert vor HES-Implementierung erhoben, allerdings fehlte eine di-
rekte Vergleichsgruppe, um zu Uberpriifen, ob sich die beobachteten Verbesserungen der
Sterbequalitat tatsachlich in Abhangigkeit von der HES-Anwendung zeigten oder ob hierfir
andere, unbekannte Einflussfaktoren (strukturell, organisatorisch, personell) existierten. Da
sich die Implementierungsphase fast nahtlos an die BR-Erhebung anschloss, ist dies zwar un-
wahrscheinlich, hatte jedoch durch eine Randomisierung klarer differenziert werden kénnen.
Obwohl die vier Pilotstationen ein breites Behandlungsspektrum abdecken, liegt durch die
Auswahl der Stationen ein Selection Bias bzgl. der betrachteten Patient*innenpopulation vor
(vgl. Kap. 6.1.3). Durch die internistischen Behandlungsschwerpunkte der Stationen waren

nicht internistische Krankheitsentitaten, die haufig einer palliativmedizinischen Betreuung
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bediirfen, unterreprasentiert. Zusammen mit der eingeschrankten Diversitdt der Studienpo-
pulation (kulturell, ethnisch, religios) limitiert dies die Generalisierbarkeit der Ergebnisse.
Auf Seiten der Behandelnden bildet die Studie die Perspektive Pflegender zu Verdanderungen
durch die HES-Implementierung sehr gut ab. Fir ein Gesamtbild fehlt jedoch die Sichtweise

von Angehérigen, Arztinnen und Arzten.

6.8.2 Limitationen im Hinblick auf den Base Review und Post Review

Die im Base Review (BR) ausgewerteten Daten wurden nicht zu Forschungszwecken dokumen-
tiert, sondern waren Teil der reguldren Pflegedokumentation und der Patientenakte. Die Do-
kumentation erfolgte dabei weniger standardisiert als im HES-Dokument (Post Review, PR). Es
ist moglich, dass die Daten des BRs weniger umfassend dokumentiert wurden und daher Limi-
tationen in Bezug zur Gute der Daten aufweisen. Auch die relative kleine Stichprobe ist als
Limitation zu nennen. Da es sich jedoch um eine Machbarkeitsstudie handelte, die die Um-
setzbarkeit der HES auf Akutstationen prifte, ist dies vertretbar. Eine dritte Limitation betrifft
die vorwiegend quantitative Ausrichtung der BR- und PR-Analyse, die nur eine begrenzte qua-
litative Aussage zur Betreuung (wie z. B. Symptomkontrolle) zuldsst. Ergdnzend hatten hierzu
einerseits Angaben aus der Pflegedokumentation ausgewertet werden missen. Andererseits
hatte ein validiertes Messinstrument wie z. B. die bei Costantini et al. (2014b) verwendete

»Overall Quality of Care Toolkit Scale” zur besseren Bewertung beitragen kénnen.

6.8.3 Limitationen im Hinblick auf die schriftliche Mitarbeiterbefragung

Die schriftliche Mitarbeiterbefragung ist vermutlich am kritischsten zu betrachten und weist
mehrere Schwachen auf: Erstens bleibt in der Primaérliteratur zu diesem Fragebogen, der LCP-
Implementierungsstudie am Kantonsspital St. Gallen, eine Bewertung seiner Starken und
Schwiachen aus (Grossenbacher-Gschwend und Eychmiiller 2007). Zusatzlich handelt es sich
bei dem Fragebogen um ein noch nicht validiertes Instrument. Zweitens ist die geringe und
zudem ungleiche StichprobengrofRe zwischen dem Pra- und Post-Zeitpunkt zu nennen. Drit-
tens erfolgte zwischen den einzelnen Proband*innen kein intraindividueller Vergleich von Ver-
anderungen, da die Fragebogen nicht pseudonymisiert wurden und ein Matching der Ergeb-
nisse eines*einer Proband*in zwischen Pra- und Post-Befragung somit nicht moglich war. Um
den letzten beiden Punkten zu begegnen, wurde in der Auswertung mit dem Mann-Whitney-

U-Test ein statistisches Verfahren verwendet, das diese Tatsachen bericksichtigte. Im Hinblick
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auf die positiven Veranderungen nach HES-Implementierung ist anzufiihren, dass die Studie
nicht verblindet war und Pflegende die Effekte der HES moglicherweise lberschatzten. Auch
»Soziale Erwiinschtheit (Social-Desirability-Response-Set)“ (Raithel 2008, S. 81) ist als Bias zu
nennen. Darunter versteht man, dass die Antwort eines*einer Befragten davon beeinflusst
wird, welche Antwort der*die Untersucher*in aus der Perspektive des*der Befragten wohl
héren mochte und/oder was gesellschaftlich als Antwort erwartet wird (vgl. ebd., S. 81). Die
positive Bewertung der Veranderungen nach HES-Implementierung kann einerseits unter dem
Aspekt der Selbstkonsistenz und der positiven Bewertung des eigenen Handelns gesehen wer-
den, andererseits auch im Sinne einer external wahrgenommenen Erwartungshaltung, sprich
Proband*innen geben ihre Antworten so sie es als von den Forschenden als erwiinscht anneh-
men. Als Lésungsansatz hierfiir konnte zukinftig eine Skala zur Messung von Effekten zu sozi-

aler Erwiinschtheit (Stéber et al. 2002) in den Fragebogen integriert werden.

6.8.4 Limitationen im Hinblick auf die Gruppeninterviews

Der Verzerrungseffekt von Sozialer Erwiinschtheit (s. 0.) trifft ebenso, wenn nicht noch mehr,
auf die Gruppeninterviews zu, da die Befragungssituation und soziale Interaktion zwischen
dem*der Befragten, Interviewerin und den restlichen, anwesenden Teilnehmenden noch
komplexer und unmittelbarer war. Laut Raithel (vgl. 2008, S. 82) ist eine verzerrungsfreie
Durchflihrung qualitativer Interviews nie moglich. In dieser Studie wurde dem durch eine sorg-
faltige Ausarbeitung und ausfiihrliche Testung des Interviewleitfadens sowie durch die Schu-
lung der Interviewerin in bestem MaRe begegnet. Positiv war, dass die Teilnahme auf freiwil-
liger Basis geschah. Dadurch kam es nicht zu einer Vorselektion der Teilnehmenden durch die
Studienleitung. Andererseits ist es moglich, dass Pflegende im Sinne einer Selbstselektion an
den Interviews teilnahmen, weil sie unzufrieden mit der Sterbebetreuung waren und lber
Missstande berichten wollten. Dadurch kénnten die Studienergebnisse negativ verzerrt sein.
Die relativ geringe StichprobengroRRe der Teilnehmenden gilt als allgemeine methodische Li-
mitation qualitativer Interviewforschung. Generell ist es schwierig, in der Literatur eine ein-
heitliche Meinung Uber die ideale Teilnehmerzahl pro Gruppeninterview zu finden. Jedoch
vergleichen z. B. Vaughn et al. unterschiedliche Quellen und schlussfolgern, dass die optimale
Gruppengrolle zwischen acht und zehn Proband*innen liegt (vgl. Vaughn et al. 1996, S. 50).

Demzufolge bewegte sich die Anzahl an Befragten in dieser Studie in einem guten Rahmen.
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Auch die insgesamte Stichprobengrofe aller Interviewteilnehmer ldsst sich wie vorweg erldu-

tert als gut bewerten (s. Kap. 6.6.4.2).

6.9 AUSBLICK

Die Grindung der modernen Palliative Care (PC) durch Cicely Saunders Mitte des 20. Jahrhun-
derts stellte den Beginn eines fundamentalen Wandlungsprozesses in der medizinischen Be-
treuung von sterbenden Menschen und deren Angehdorigen dar. Heute ist die Palliativmedizin
als eigenstandiger Fachbereich im Gesundheitswesen etabliert. In jlingster Zeit war das 2015
verabschiedete Palliativ- und Hospizgesetz ein wichtiger Schritt, um die Versorgung Sterben-
der in Deutschland gesundheitspolitisch abzubilden. Gleichwohl kann die Palliativmedizin den
bestehenden Betreuungsbedarf derzeit noch nicht decken. Da ein GrofSteil der Menschen hier-
zulande im Krankenhaus verstirbt, Gbernehmen daher mehrheitlich Behandelnde ohne spezi-
alisierte palliativmedizinische Expertise die Betreuung am Lebensende. Angesichts des demo-
grafischen Wandels und der alternden ,,Babyboomer“-Generation wird der Bedarf an PC auf
normalen Krankenhausstationen in den nachsten Jahren weiter zunehmen. In diesem Kontext
haben Instrumente zur palliativmedizinischen Unterstiitzung von Normalstationen eine be-
sondere Relevanz. Die Handlungsempfehlung Sterbephase (HES) stellt ein solches Instrument
dar. Ausgehend von dem hier untersuchten Implementierungsprozess der HES auf Akutstati-
onen wagt dieses Kapitel einen Blick in die Zukunft der PC. Konkret werden hierzu weiterfiih-
rende Forschungsideen sowie Ansatzpunkte zur Verbesserung und Verankerung von PC in die
Akutversorgung am Standort Mainz sowie auf nationaler Ebene thematisiert.

Der Mixed Methods-Ansatz dieser Arbeit zeichnete ein umfassendes Gesamtbild von Veran-
derungen im Rahmen der HES-Implementierung. Trotzdem blieben einige , Bildausschnitte”
verborgen. Diese Teilbereiche zu erforschen, kdnnte Grundlage weiterer Studien sein. Konkret
ist hier erstens an die Perspektive von Patientinnen und Patienten zu denken. Beispielsweise
bietet es sich an, die Symptomkontrolliertheit bei Sterbenden zu untersuchen, da die Ak-
tenanalyse hierzu keine qualitativen Rickschlisse erlaubte. Zweitens und drittens ware es
aufschlussreich, sowohl Arztinnen und Arzte als auch Angehérige zu befragen.

Im Hinblick auf Verbesserungspotential ergab die Evaluation des Implementierungsprozesses
drei Aspekte. Am deutlichsten waren Defizite bei zeitlichen, strukturellen und finanziellen Res-
sourcen. Hier bedarf es Veranderungen auf Gibergeordneter Ebene im Krankenhaus und in der

nationalen Gesundheitspolitik. Ferner unterstreicht die Studie den Stellenwert kollegialer
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Zusammenarbeit. Doch so wichtig dies fiir die Sterbebetreuung ist, so schwierig gestaltet sich
zuweilen der Weg dorthin. Pflegende berichteten von einer ablehnenden Haltung mancher
Arzt*innen gegeniiber der HES. In Zusammenschau mit Studien zur arztlichen Perspektive auf
die Sterbebetreuung darf dies nicht vorschnell als Widerwille interpretiert werden, sondern
kénnte auch Unsicherheit ausdriicken. Ein stirkerer Einbezug von Arztinnen und Arzten, Riick-
sicht auf deren Personalstrukturen (z. B. Rotationen im Rahmen der Facharztweiterbildung)
und Schulungsangebote kdnnten zu mehr Akzeptanz der HES und einer optimierten Sterbebe-
treuung beitragen. Insgesamt sollte PC starker in der Aus- und Weiterbildung von Gesund-
heitsberufen verankert sein und idealerweise in Form interprofessioneller Ausbildungsfor-
mate gelehrt werden. Des Weiteren wiirde die flichendeckende Umsetzung der Charta zur
Betreuung schwerstkranker und sterbender Menschen in Deutschland (DGP 2015) zur Starkung
der PC beitragen. Allerdings stellen all diese Punkte langfristige Veranderungen dar. Um akut-
medizinische Behandlungsteams schon heute zu unterstiitzen, hat sich der Ausbau von Palli-
ativkonsildiensten in diesem wie auch anderen Forschungsprojekten bewahrt.

In Bezug auf palliative Unterstiitzungsangebote sind die Friihintegration lebenslimitierend Er-
krankter in eine PC-Mitbetreuung ebenso wie die Anbindung an die spezialisierte ambulante
Palliativversorgung (SAPV) zu erwdhnen. In der Vergleichsgruppe der Patient*innen ohne HES-
Einschluss fiel auf, dass diese durchschnittlich rascher verstarben als Patient*innen mit HES
Einschluss. Da sich unter den nicht eingeschlossenen Patient*innen ebenfalls lebenslimitie-
rend Erkrankte befanden, kann argumentiert werden, dass auch deren Versterben zum Teil
abzusehen war. Vor diesem Hintergrund stellt die Anbindung an SAPV-Teams eine zweite,
wichtige Saule zur Verankerung der PC dar. Eine SAPV-Anbindung kann dazu beitragen, Men-
schen am Lebensende zu Hause zu versorgen, Krankenhauseinweisungen in der Sterbephase
zu vermeiden und damit ein Sterben in einer vertrauten Umgebung zu ermoglichen.

Zuletzt muss sich die Palliative Care in einem zunehmend 6konomisierten Gesundheitswesen
auch in der Kostenfrage behaupten. Zwar war dies nicht Teil dieser Studie, jedoch konnten
andere Forschende zeigen, dass die Einfihrung von PC mit geringeren Behandlungskosten ein-
herging (Brumley et al. 2007, Gade et al. 2008, Raftery et al. 1996). Auch diesbzgl. scheint die
weitere Nutzung der HES sinnvoll. In einer idealen Welt kdnnten die eingesparten Kosten zu-
satzliche Pflegestellen mitfinanzieren und somit der Patient*innenbetreuung zugutekommen.
Ganz allgemein ist es wichtig, die Sterbebetreuung als belastende und ressourcenintensive

Tatigkeit zu wiirdigen und unter abrechnungstechnischen Gesichtspunkten zu honorieren.
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Jedoch muss dies unter der Pramisse stehen, dass sich Wiirdevermittlung am Lebensende
nicht in Form eines Abrechnungsschliissels abbilden lasst und Sterbebegleitung nicht zu einer
,Standard-Prozedur” werden darf, sondern immer die individuelle Person im Blick behalten
muss.

Zusammenfassend offenbart der Blick in die Zukunft der HES und der Palliative Care, dass es
angesichts eines steigenden Bedarfs an palliativer Betreuung am Lebensende und dem Man-
gel an Palliativbetten zunehmend Aufgabe von normalen Krankenhausstationen sein wird,
palliativmedizinische Betreuung zu leisten. Sowohl intern in der Krankenhausverwaltung als
auch auf gesellschaftspolitischer Ebene muss die Relevanz von allen Verantwortlichen aner-
kannt und entsprechende Veranderungen realisiert werden. Die HES eignet sich hierbei als
Betreuungskonzept fiir den akutmedizinischen Bereich. Auch zeigte die Studienpopulation der
Patient*innen mit HES-gemalRer Betreuung hinreichende Verallgemeinerbarkeit hinsichtlich
soziodemografischer und klinischer Merkmale mit der entsprechenden Referenzgruppe Ster-
bender auf Bundesebene. Die Studienerkenntnisse deuten darauf hin, dass die HES die kom-
petente Begleitung von Sterbenden und Angehdrigen ermdglicht und zu mehr Zufriedenheit
und Sicherheit im Team fiihrt. Somit konnte die HES zukiinftig lokal wie national weitere Akut-
stationen unterstiitzen. AbschlieRend zeichnete sich angesichts der veranderten Haltung von
Behandelnden an der UMM gegeniiber der Thematik Sterben und Tod riickblickend genau das
ab, was bereits die Begriinder*innen des LCPs feststellten: Namlich dass dessen Anwendung
zwar Zeit und Akzeptanz erforderte, seine Implementierung aber einen ,,cultural change”, ei-
nen Wandlungsprozess in der Sterbebetreuung verkorperte (vgl. Ellershaw et al. 2001, S. 16).

Es bleibt zu hoffen, dass dieser Wandel von Dauer ist.
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7 ZUSAMMENFASSUNG

Der demografische Wandel in Deutschland bedingt eine immer alter werdende Gesellschaft
und einen zunehmenden Bedarf an palliativer Versorgung am Lebensende. Dabei verbringt
fast die Halfte der Menschen hierzulande die letzten Lebenstage im Krankenhaus. Die aktuell
verfligbaren Palliativbetten konnen diesen Bedarf nicht decken, weswegen auch akutmedizi-
nische Behandlungsteams ohne spezielle palliativmedizinische Fachkenntnisse die Sterbebe-
treuung die Sterbebegleitung lGbernehmen. Als mehrdimensionales Instrument zur Pati-
ent*innendokumentation und Betreuungsplanung kann die Handlungsempfehlung Sterbe-
phase (HES), das Nachfolgedokument des Liverpool Care Pathways (LCP), multidisziplindre
Teams in der Sterbebetreuung unterstitzen. Ziel dieser Studie war es, einerseits die Machbar-
keit der HES-Implementierung auf vier akutmedizinischen, internistischen Stationen mit on-
kologischen und nicht-onkologischem Behandlungsschwerpunkt an der Universitatsmedizin
Mainz zu untersuchen und andererseits Veranderungen in der Betreuungsqualitat zu erfassen.
Unseres Wissens nach ist dies die erste Studie zur Implementierung der HES im deutschspra-

chigen Raum.

In einem Pra-Post-Design mit Mixed Methods-Ansatz wurden quantitative und qualitative Da-
ten vor und nach dem Implementierungsprozess erhoben. Hierzu wurden Akten von Pati-
ent*innen, die vor Studienbeginn verstorben waren (Base Review, BR) bzw. wahrend der Stu-
dienphase mit HES-Einschluss verstarben (Post Review, PR), retrospektiv analysiert. Ebenso
wurden fir einen unmittelbaren Vergleich alle Verstorbenen, die im Studienzeitraum ohne
HES-Einschluss auf den Akutstationen verstarben, dokumentiert und die Griinde fiir den aus-
gebliebenen Einschluss in einem standardisierten Abschlussbogen deskriptiv festgehalten. Zu-
satzlich wurden Pflegefachkrafte anhand eines schriftlichen Fragebogens sowie in Gruppenin-
terviews anhand eines semi-strukturierten Interviewleitfadens befragt und die Interviews mit-
tels inhaltlich-strukturierender Inhaltsanalyse nach Mayring (2015) und Kuckartz (2016) qua-

litativ ausgewertet.

Wahrend der 27-monatigen Studienphase zwischen Januar 2016 und April 2018 verstarben
auf den vier Pilotstationen insgesamt 330 Patient*innen, von denen 71 (22 %) gemal der HES

behandelt wurden. Bei sieben weiteren Patient*innen wurde die HES ebenfalls begonnen,
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jedoch wegen Zustandsverbesserung oder Weiterverlegung im Verlauf beendet und die Pati-
ent*innen starben nicht auf der betreuenden Pilotstation. Durchschnittlich wurden Pati-
ent*innen 4,3 Tage im Behandlungspfad betreut. Die abschliefend vorliegenden 78 HES-Do-
kumente (PR) wurden ausgewertet und die Ergebnisse mit den Betreuungsverlaufen von
80 Sterbefallen der Pilotstationen vor Studienbeginn, deren Akten als Base Review ebenfalls
bzgl. HES-spezifischer Behandlungsziele ausgewertet worden waren, verglichen. In beiden
Gruppen waren sowohl onkologische als auch nicht-onkologische Patient*innen vertreten.
Der Aktenvergleich zeigte, dass die Anwendung der HES zu einer deutlich haufigeren Doku-
mentation von Therapieentscheidungen und relevanten Betreuungsaspekten fiihrte. Dies be-
traf insbesondere die Kommunikation mit Patient*innen und Angehérigen (z. B. dokumen-
tierte Gesprach Uber baldiges Versterben mit Patient*innen BR = 13 %, PR =53 % bzw. mit
Angehdrigen BR =61 %, PR = 90 %), das vorausschauende Anordnen von Bedarfsmedikation
fir die flinf haufigsten Symptome in der Sterbephase (Haufigkeit verordneter Bedarfsmedika-
tion jeweils BR vs. PR gegen Schmerz: 90 % vs. 93 %; Agitation: 42 % vs. 92 %; Bronchialsekre-
tion: 4 % vs. 81 %; Ubelkeit/Erbrechen: 55 % vs. 85 %; Dyspnoe: 49 % vs. 91 %) sowie das Ab-
setzen belastender MaBBnahmen (die Haufigkeit des Absetzens belief sich je nach MaBnahme
(Labordiagnostik, Blutzucker-Kontrollen, i. v.-Antibiose, Vitalzeichenerfassung, Sauerstoffthe-
rapie) im BR auf 5 —25 %, im PR auf 27 — 71 %). Diese positiven Effekte zeigten sich flir onko-
logische und nicht-onkologische Patient*innen gleichermallen. Negative Effekte der HES auf
die Patient*innenbetreuung wurden nicht beobachtet. Da ein Vergleich der BR und PR-Popu-
lation eine homogene Verteilung hinsichtlich soziodemografischer und klinischer Charakteris-
tika aufwies, lasst sich eine Verallgemeinerbarkeit der HES-Effekte annehmen.

Die Ergebnisse der schriftlichen Fragebogenbefragung sowie der Gruppeninterviews ergdnzte
die Aktenauswertung um die pflegerische Perspektive und zeigte, dass auch Pflegende sub-
jektiv eine deutliche Veranderung wahrnahmen. Laut der schriftlichen Mitarbeiterbefragung
verbesserten sich nach HES-Implementierung 15 der 16 abgefragten Aspekte. Hervorzuheben
ist dabei, dass sich dies nicht ausschlieRRlich auf die Patient*innengruppe mit HES-Anwendung
bezog, sondern auf alle Sterbefalle im Studienzeitraum. Die starksten Veranderungen zeigten
sich bei der Frage, ob der Reanimationsstatus (DNR/DNI-Anordnung) bei Sterbenden automa-
tisch auf ,Nein“ gesetzt werden wiirde. Eine ergdnzende Aktenrecherche offenbarte jedoch,
dass sowohl bei dem Grof3teil der Base Review Population als auch der Post Review Population

eine solche Anordnung vereinbart worden war. Gleichzeitig verdnderte sich der
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Anordnungszeitpunkt von durchschnittlich einer Woche vor Versterben zum pra-Zeitpunkt zu
durchschnittlich zwei Wochen zum Post-Zeitpunkt. Als Studienergebnis ldsst somit auch fest-
halten, dass eine DNR-DNI-Anordnung aus pflegerischer Sicht nicht erst in der Sterbephase
selbst, sondern rund zwei Wochen vor dem Versterben besprochen werden sollte. Als einziges
unverdndert blieb der Aspekt der Informationsweitergabe an vorbehandelnde Arzt*innen.
Demnach wurden Vorbehandelnde aus Sicht der Pflegenden zum pra-Zeitpunkt in 56 % der
Falle Gber das erwartete Versterben informiert, zum post-Zeitpunkt in 55 % der Falle.

Die inhaltsanalytische Auswertung der insgesamt 6 Gruppeninterviews (je 3 vor und nach HES-
Implementierung mit insgesamt 29 Pflegenden (nprs = 17, npost = 12)) ergab ein deduktiv-in-
duktiv erstelltes Kategoriensystem bestehend aus den sechs zentralen Themenbereichen
(1) Erkennen der Sterbephase, (2) Die Betreuung in der Sterbephase, (3) Zeit, (4) Kommunika-
tion, (5) Das Behandlungsteam und (6) Die Handlungsempfehlung Sterbephase. Diese wiede-
rum facherten sich insgesamt in 22 Ober- und 53 Unterkategorien auf, denen 487 Kodierein-
heiten aus den Pra- und Post-Interviews zugeordnet wurden. Hiervon entfielen die meisten
Kodierungen mit 151 (31 %) Textstellen auf Die Betreuung in der Sterbephase, jeweils 94
(19 %) Textstellen fielen den Kategorien Erkennen der Sterbephase und Das Behandlungsteam
zu. Als inhaltliche Kernaspekte gingen aus der qualitativen Auswertung eine strukturiertere
Betreuung, ein Trend zu mehr Offenheit und eine veranderte Haltung gegeniiber dem Sterben
zum Zeitpunkt nach Implementierung der HES hervor. Damit reproduzierte diese Arbeit die
glnstigen Effekte des LCPs auf die Sterbequalitat aus anderen Studien.

Hinsichtlich der Zufriedenheit mit der HES waren Pflegende zwiegespalten. Einerseits be-
schrieben sie zum Post-Zeitpunkt mehr Sicherheit in der Sterbebetreuung sowie positive Ver-
anderungen der Teamstrukturen und wollten in 12 von 14 Fallen mit der HES zukinftig wei-
terarbeiten. Andererseits erlebten Pflegende Divergenzen mit Arzt*innen bzgl. des Krank-
heitszustands weiterhin als Erschwernis. Dies war ferner eine Hirde fiir die Anwendung des
Pfades. Als weitere Ursachen einer Nicht-Anwendung offenbarte die Auswertung der Ab-
schlussbogen bei Patient*innen ohne HES-gestiitzte Betreuung das plétzliche, unerwartete
Versterben eines*einer Patient*in, zeitliche Ressourcenknappheit oder Wochenendbetrieb.
Wertvolle Erkenntnisse lieferte auBerdem die groRe Anzahl an Freitexten in den Abschlussbo-
gen. Demnach stellen auf Akutstationen das Versterben unter Therapie/Therapieversuch, ra-
sches Versterben sowie Divergenzen im multiprofessionellen Behandlungsteam weitere rele-

vante Hiirden bei der Anwendung der HES dar.
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Zusammenfassend lassen sich die Forschungsfragen dieser Arbeit wie folgt beantworten: Die
Studie konnte zeigen, dass die Anwendung der Handlungsempfehlung Sterbephase zur Be-
treuung Sterbender und Angehdriger in einem universitdren, akutmedizinischen Setting
machbar ist und wesentliche Elemente der Sterbebetreuung verbessert. Betrachtet man die
Implementierung und Anwendung der HES, so lasst sich feststellen, dass dies (1) groRer per-
soneller, zeitlicher wie organisatorischer Ressourcen bedarf, (2) eine umfassende Schulung al-
ler Beteiligten verlangt und (3) interprofessionelle Kommunikation erfordert. Der ,Faktor
Mensch” lasst sich somit als wichtigster Einflussfaktor fir das Gelingen der HES-Implementie-
rung und -Anwendung identifizieren.

Aus pflegerischer Sicht ist die HES eine Unterstiitzung und fiihrt zu mehr Zufriedenheit mit der
Betreuungsqualitat und der Zusammenarbeit im multiprofessionellen Team. Mit Einschran-
kungen trug der verstirkte Austausch zwischen Pflegenden und Arzt*innen im Rahmen der
HES-Anwendung zu einer Starkung der pflegerischen Rolle bei. Bezliglich der Effekte auf die
multiprofessionelle Zusammenarbeit konnte diese Studie keine Antworten auf die arztliche
Sicht liefern. Ebenso wie in Folgeuntersuchungen zur Perspektive von Angehorigen auf die HES
liegt hierin ein wichtiges Forschungsdesiderat zukiinftiger Studien.

Angesichts der sieben Falle mit diskontinuierlichem HES-Betreuungsverlauf ist festzuhalten,
dass ein Beenden bei Zustandsverbesserung einen ebenso legitimen Endpunkt der HES dar-
stellt und ferner, dass die Einschitzung der Sterbephase in Ubereinstimmung mit der Literatur
komplex bleibt.

AbschlieBend hat sich die HES damit als Nachfolgedokument des LCPs und als holistisches
Betreuungskonzept bewahrt und ermdoglicht im akutstationaren Betreuungsumfeld eine ver-

besserte, individuelle Begleitung am Lebensende.
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A.1  ALLGEMEINES STUDIENSETTING UND INFORMATIONSMATERIAL

Al.1 Studieninformation fiir Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter

UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ

Studieninformation I1l. Medizinische Klinik und Poliklinik
- fur Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter - Interdisziplinare Abteilung fur Palliativmedizin
Leiter: Univ.-Prof. Dr. med. M. W.

Geb. 407/(aus Datenschutzgriinden entfernt)

Einfiihrung der Handlungsempfehlung Langenbeckstr. 1

Sterbephase iire:sf;nM?;:z Datenschutzgriinden entfernt)
HES auf jeweils zwei Akutstationer_1_ der l. und Il Telefax: (aus Datenschutzgri]nden entfernt)
Medizinischen Klinik der Universitatsmedizin E-Mail: (aus Datenschutzgriinden entfernt)

Mainz — eine Begleitstudie zur Ermittlung der www.unimedizin-mainz.de/palliativmedizin

Machbarkeit und von Verdnderungen in der
Betreuung Sterbender aus Sicht der Pflege

Die Palliativmedizin in Deutschland hat groRes Interesse an der Qualitatssicherung der Versorgung von schwer-
kranken und sterbenden Menschen. Hierzu wird in den kommenden Monaten auf der Station auf der Sie als Pfle-
gekraft tatig sind die Handlungsempfehlung Sterbephase (HES) eingefiihrt. Ihre Erfahrung als Pflegekraft in der
Betreuung Sterbender und ihrer Angehérigen sind hier von besonderer Bedeutung. Daher mochten wir Sie tGber
Ihre personlichen Erfahrungen mit HES befragen.

Studienziel

Ziel der Studie ist es die Machbarkeit der Einfiihrung der HES auf Akutstationen zu untersuchen und die Ermittlung
von Veranderungen in der Betreuung Sterbender durch die HES aus Sicht des Pflegepersonals. Gerne mdochten
wir lhre Perspektive und Einschatzung nutzen um notwendige Veranderungen vornehmen zu kénnen.

Studienablauf

Wir mochten Sie bitten vor und nach Einflihrung der Handlungsempfehlung Sterbephase (HES) an einer Mitarbei-
terbefragung teilzunehmen. Diese beinhaltet jeweils einen Fragebogen (Zeitaufwand ca. 15 Minuten) und ein se-
mistrukturiertes Gruppeninterview (Zeitaufwand ca. 1 Stunde) vor und nach Einfiihrung der HES. Das Gruppenin-
terview wird auf Tonband aufgenommen. Sie erhalten vorab eine Kenn-Nummer, welche Sie im Interview benen-
nen, sobald sie sich dulern. Die Zeiten werden als Arbeitszeit gewertet. Die Mitarbeiterbefragungen (schriftlich und
muindlich) befassen sich mit Ablaufen, Einschatzungen und Bedurfnissen in der Betreuung Sterbender und ihrer
Angehdrigen aus lhrer Sicht.

Risiko/Nutzen Verhiltnis

Fur sie entstehen durch lhr Studieneinverstandnis keine Risiken. Im Rahmen der Studie sind keine unmittelbaren
Vorteile fur Sie zu erwarten. Die Auswertungen lassen jedoch Erkenntnisse erwarten, nach denen die Versorgung
Sterbender durch die Einfihrung der HES verbessert wird.

Freiwilligkeit
Die Teilnahme an der Studie ist freiwillig. Sie kénnen jederzeit und ohne Angabe von Griinden lhr Einverstandnis
zur Teilnahme und Datenfreigabe zurlickziehen, ohne dass |hnen hieraus Nachteile entstehen.

Datenschutz

Im Rahmen dieser Studie werden lhre personenbezogenen Daten erhoben und auf einem gesicherten Server der
Universitatsmedizin pseudonymisiert gespeichert, d.h. Ihr Name wird durch eine Kenn-Nummer ersetzt. Dieser
Pseudonymisierungscode ist nur dem Studienleiter bzw. den von ihm bevollmachtigen engen Personenkreis zu-
ganglich. Die Auswertung der Daten erfolgt anonym, d.h. die Zuordnung zu lhrer Person ist durch das Léschen der
personenidentifizierenden Merkmale wie Name und Vorname nicht mehr maglich.

UNIVERSITATSMEDIZIN der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz . Kérperschaft des éffentlichen Rechts
Langenbeckstr. 1. 55131 Mainz . Telefon +49 (0) 6131 17-0 . www.unimedizin-mainz.de . Bankverbindung: Sparkasse Mainz BLZ 550 501 20 Konto-Nr. 75
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Al1.2 Einwilligungserklarung zur schriftlichen Mitarbeiterbefragung

il UNIVERSITATSMedizin.

MAINZ

Einwilligungserkldrung [ll. Medizinische Klinik und Poliklinik
- Mitarbeiterbefragung - Interdisziplinare Abteilung fir Palliativmedizin
Leiter: Univ.-Prof. Dr. med. M. W.

Einfiihrung der ,,Handlungsempfehlung f:nbé:r?gé(ci‘;frt’fte”SCh“tZg’“”de“ entfernt)

Sterbephase* 55131 Mainz

HES auf jeweils zwei Akutstationen der I. und IIl. Telefon: (aus Datenschutzgriinden entfern)
.. .. . oy e . . . Telefax: (aus Datenschutzgriinden entfernt)

Medizinischen Klinik der Universitatsmedizin Mainz E£_wmail: (aus Datenschutzgriinden entfernt)

— eine Begleitstudie zur Ermittlung der Machbarkeit www.unimedizin-mainz.de/palliativmedizin

und von Veranderungen in der Betreuung

Sterbender aus Sicht der Pflege

Ich erklare mich bereit, an einer Mitarbeiterbefragung (Fragebdgen und/oder semistrukturierte Gruppeninterviews)
im Rahmen der o.g. Studie freiwillig teilzunehmen. Ich bin durch die Mitarbeiter/in der Interdisziplindren Abteilung
fur Palliativmedizin Herrn/ Frau miundlich ausfiihrlich und verstandlich Gber Wesen, Bedeu-
tung, Risiken und Tragweite der Studie aufgeklart worden. Ich hatte die Gelegenheit zu einem Beratungsgesprach.
Alle meine Fragen wurden zufriedenstellend beantwortet, ich kann jederzeit neue Fragen stellen. Ich habe dartber
hinaus den Text der Studienaufklarung gelesen und verstanden. Ich hatte ausreichend Zeit mich zu entscheiden.

Ich habe verstanden und bin damit einverstanden, dass meine studienbezogenen Fragebogen- und Inter-
viewdaten pseudonymisiert (d.h. kodiert ohne Angaben von Namen, Initialen oder Ahnlichen) erhoben, auf
Datentréagern gespeichert und von wissenschaftlichen Mitarbeitern der Interdisziplindren Abteilung fiir Pal-
liativmedizin anonym ausgewertet werden. Angaben zu meiner Person werden in einer getrennten Daten-
bank erfasst. Nach Abschluss der Studie, spatestens nach 10 Jahren, werden die Daten gel6oscht. Audio-
aufnahmen des Interviews werden umgehend nach der Transkription geloscht. Die Studienergebnisse wer-
den ohne Bezug zu lhrer Person veroéffentlicht.

Mir wird zugsichert, dass Personendaten nicht an Dritte weiter gegeben werden. Mir ist bekannt, dass ich
jederzeit und ohne Angaben von Griinden gegeniiber den Studienmitarbeitern meine Einwilligung zur Teil-
nahme an der Studie zuriickziehen kann (miindlich oder schriftlich), ohne dass mir daraus Nachteile ent-
stehen.

Im Falle des Widerrufs diirfen die von mir gemachten inhaltlichen Angaben zu Kontrollzwecken anonym
gespeichert werden, d.h. alle Angaben zu meiner Person werden unwiederherstellbar geléscht. ich habe
jedoch das Recht, auch eine L6schung insgesamt zu verlangen, sofern die inhaltlichen Daten noch nicht
in die Auswertung eingegangen sind oder von dieser unabhéngig bereits anonymisiert wurden. Ich bin mir
bewusst, dass im Falle einer anonymen Speicherung eine spatere Loschung auf meinen Wunsch hin nicht
mehr maoglich ist.

Alle an der Studie beteiligten Mitarbeiter unterliegen der Schweigepflicht und damit der Wahrung des Datengeheim-
nisses. Die Einhaltung der datenschutzrechtlichen Vorschriften wurde mir ausdricklich zugesichert. Ein Exemplar
der Studieninformation und Einwilligungserklarung habe ich erhalten, gelesen und verstanden.

Ort, Datum Name des Studienteilnehmers Unterschrift

Ort, Datum Name des aufklarenden Mitarbeiters Unterschrift

UNIVERSITATSMEDIZIN der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz . Kérperschaft des dffentlichen Rechts
Langenbeckstr. 1. 55131 Mainz . Telefon +49 (0) 6131 17-0 . www.unimedizin-mainz.de . Bankverbindung: Sparkasse Mainz BLZ 550 501 20 Konto-Nr. 75
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A.1.3 Anschreiben Bitte um Teilnahme an schriftlicher Mitarbeiterbefragung

i UNIVERSITATSMedizin.

MAINZ

An das Stationsteam I1l. Medizinische Klinik und Poliklinik
der Station Interdisziplindre Abteilung fur Palliativmedizi
Oberarztin: Dr. med. U. R.

Geb. 407/(aus Datenschutzgriinden entfernt)
Langenbeckstr. 1

55131 Mainz

Telefon: (aus Datenschutzgriinden entfernt)
Telefax: (aus Datenschutzgriinden entfernt)
E-Mail: (aus Datenschutzgriinden entfernt)
www.unimedizin-mainz.de/palliativmedizin

Mainz, den 28.03.2017

Bitte um Teilnahme an der Mitarbeiterbefragung zum Forschungsprojekt der Handlungsemp-
fehlung Sterbephase (HES)

Sehr geehrtes Teammitglied der Station,

vor etwa 1 Jahr wurde auf lhrer Station die Handlungsempfehlung Sterbephase (HES) als Unterstit-
zung in der Betreuung und Dokumentation wahrend der Sterbephase eingefiihrt. Der Implementie-
rungsprozess der Handlungsempfehlung Sterbephase ist in ein Forschungsprojekt eingebunden, das
sich damit beschaftigt, welche Veranderungen Pflegende durch die Anwendung der HES wahrneh-
men.

Wir wenden uns heute mit der Bitte zur Teilnahme an der schriftlichen Mitarbeiterbefragung an Sie,
da lhr Eindruck dazu, ob und wie die HES Einfluss auf die Betreuung in der Sterbephase genommen
hat, fur die Auswertung des Forschungsprojekts sehr wichtig ist!

Heften Sie die ausgeflllten Fragebdgen bitte im HES-Ordner ab. Fir die unterschriebene Einwilli-

gungserklarung ist im HES-Ordner eine Klarsichtfolie eingeheftet.

Falls Sie hierzu Fragen haben, wenden Sie sich per E-Mail gerne an (aus Datenschutzgriinden in der
elektronischen Version entfernt).
An dieser Stelle bedanken wir uns im Voraus schon ganz herzlich bei lhnen.

Mit freundlichen Grif3en

Dr. med. U. R. cand. med. Zoe Oftring
Oberarztin Int. Abteilung fur Palliativmedizin Doktorandin

UNIVERSITATSMEDIZIN der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz . Kérperschaft des 6ffentlichen Rechts
Langenbeckstr. 1. 55131 Mainz . Telefon +49 (0) 6131 17-0 . www.unimedizin-mainz.de . Bankverbindung: Sparkasse Mainz BLZ 550 501 20 Konto-Nr. 75

213



ANHANG

Broschiire Palliative Betreuung am Lebensende
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A.1.5 Trauerbroschire

Wenn ein geliebter
Mensch stirbt ...

Informationsbroschiire
Trauerbegleitung
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Wenn ein geliebter Mensch stirbt...

,Die Augen der Toten schlieffen wir mit
Zartheit. Auch die Augen der Lebenden
miissen mit Zartheit wieder gedffnet wer-

“

den.

(Jean Cocteau)

Der Verlust eines geliebten Menschen 16st
grofle Trauer aus. Trauer nennen wir das
Geflhl, das sich einstellt, wenn wir etwas
verlieren, das fir uns einen Wert darge-

stellt hat. Wenn ein geliebter Mensch

stirbt, ist dieses Verlust- und Trauergefuhl
besonders grol3. Das Trauern ist die Anpas-
sung an den Verlust und heiflt nicht,
schwach zu sein oder etwas nicht richtig zu
machen.

Die gelebte Trauer ist notwendig, um den
Tod eines geliebten Menschen zu verarbei-
ten und gesund weiterleben zu koénnen.
Das Trauern ermoglicht es uns Menschen,
uns auf die veranderte Situation einzulas-
sen
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Die Trauer ist ein ganz natirliches Gefihl,
welches uns die Tiefe unserer Sorge und
Liebe fir einen uns nahen Menschen zeigt.
Lieben heif3t ja auch offen sein fiir Schmerz
und Verlust. Jede Person erlebt die Trauer

auf ihre ganz personliche Art. Es gibt kei-
nen einheitlichen Plan, nach dem man
trauert und keine Regeln, wie man sich
vom Verlust erholen sollte. Wir versuchen,
Anteil an lhrer Trauer zu nehmen.

Diese Broschiire soll lhnen

- Helfen, Ihre Geflihle in dieser Situation zu verstehen. Was ist ,norma

Ill

, wann ware es

gut, wenn Sie sich Unterstitzung holen wiirden?

- Mut machen, sich bei Bedarf Hilfe zu holen;

- Aufzeigen, wie Kinder und Jugendliche mit Trauer und Verlusten umgehen und wie Sie

diese unterstiitzen konnen;

- Unterstlitzende Adressen vermitteln;

- entsprechende Literaturhinweise geben.
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Trauerreaktionen
Gefiihle

Sie sind voller Traurigkeit, welche sich
oft, aber nicht immer im Weinen zei-
gen.

Gefuhle von Verlassenheit und Einsam-
keit belasten Sie.

Sie spliren Angst. Diese kann von einem
unbestimmten Geflihl der Unsicherheit
bis zu einem heftigen Anfall von Panik
reichen.

Sie fiihlen sich ruhelos.

Sie sind starken Stimmungsschwankun-
gen unterworfen, und kleinste Dinge
werden zur Belastung. Manchmal wol-
len Sie gar nicht mehr.

Sie spuren Erleichterung Gber den Tod
des geliebten Menschen, wenn ihm
eine lange und qualvolle Krankheitszeit
vorangegangen ist.

Neben (blichen Trauergefiihlen kon-
nen Sie ein positives Geflihl von Befrei-
ung empfinden, wenn die Beziehung
zum Verstorbenen, oder auch die letzte
Zeit mit dem verstorbenen Menschen,
belastet war.

Sie fiihlen sich vor allem in der ersten
Zeit nach dem Tod hilflos und befiirch-
ten, den Alltag nicht mehr bewaltigen
zu kénnen.

Sie haben groRe Sehnsucht nach der
verstorbenen Person.

Vielleicht wundern Sie sich, dass Sie im
Moment gar keine Trauer verspiren.
Sie fiihlen Wut oder Schuld iber Dinge,
die Sie in lhrer Beziehung mit der ver-
storbenen Person erlebt haben.

Sie sind witend, dass die verstorbene
Person Sie verlassen hat und dass Sie
weiterleben missen ohne sie.
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Gedanken

Sie haben Schwierigkeiten, sich zu kon-
zentrieren

Sie fiihlen die Nahe der verstorbenen
Personen und haben das Gefihl, dass
diese anwesend ist; Sie horen deren
Stimme oder sehen ihr Gesicht. Viel-
leicht begegnet sie lhnen in den Trau-
men.

Korperliche Zeichen

Haufiges tiefes Seufzen

Weinen

Leeregefiihl im Magen

Ubelkeit

Kehle fuhlt sich zugeschniirt an

Druck auf der Brust

Druck im Kopf bis hin zu Kopfschmerzen
Uberempfindlichkeit gegen Lirm

Verhalten

Sie ertappen sich dabei, dass Sie wie
geistesabwesend handeln oder Dinge
tun, die sinnlos sind.

Sie haben das Bediirfnis, sich zurlickzu-
ziehen und Menschenansammlungen,
aber auch nahe stehende Menschen,
die sich um Sie bemiihen, zu meiden.
Alles ist Ihnen zu viel, Sie konnen nicht
mehr reagieren.

Spiritualitat

Sie suchen vermehrt Antworten auf
Fragen nach dem Sinn des Lebens.

Sie haben das Beduirfnis nach mehr/we-
niger Spiritualitat (Sie beten mehr/we-
niger, die Beziehung zur Religionsge-
meinschaft wird enger/lockerer).
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Sie beschaftigen sich fast nur noch mit
Erinnerungen und dem Leben der ver-
storbenen Person. Immer wieder tau-
chen vergangene Erlebnisse in lhrem
Gedachtnis auf.

Sie blicken zurtick, denken an die letz-
ten Monate vor dem Tod, Sie haben
Schuldgefiihle und fragen sich, was Sie
hatten anders machen konnen oder
sollen.

Atemlosigkeit, ein Gefiihl von Kurzat-
migkeit

Muskelschwiache

Energiemangel, Midigkeit, Tragheit
Schlafschwierigkeiten

veranderte sexuelle Bediirfnisse
verandertes Essverhalten

Sie vermeiden gewisse Situationen, um
nicht an die verstorbene Person erin-
nert zu werden. Oder im Gegenteil, Sie
suchen Situationen, die Sie gemeinsam
erlebt haben.

Sie fallen in eine rastlose Uberaktivitit,
um lhrer Unruhe zu entkommen.

Sie versuchen vielleicht Ihre Trauer mit
Alkohol, Medikamenten oder Drogen
zu unterdriicken.

Sie versuchen die Erlebnisse rund um
das Sterben und den Tod des Verstor-
benen und die damit verbundenen Ge-
flhle in einen rationalen Zusammen-
hang zu stellen.

Sie ziehen sich wiederholt zurlick, flih-
len sich isoliert und verlassen.
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Sie fuhlen sich langere Zeit depressiv.
Trauer ist aber keine Depression. Wenn
Sie trotzdem Sorge haben, dass Sie de-
pressiv seinen, sprechen Sie mit Fach-
personal dariiber (siehe Anhang), um
sich selbst Sicherheit zu verschaffen.
Sie haben wiederkehrende Gedanken
an Selbstmord.

Sie stellen sich die Warum-Frage, wa-
rum gerade...

Sie fragen sich, ob Sie am Tod mitschul-
dig sind.

Sie fragen nach Gott. Woist er? Warum
nimmt er mir den geliebten Menschen?
Warum lasst er mich leiden?

Sie stellen sich die Frage nach dem Sinn
des Todes.

Sie fragen sich: Wie geht mein Weg
weiter? Was ist meine Lebensaufgabe?

Einige der vorher beschriebenen Reaktionen mogen auf Sie zutreffen, andere nicht. Wichtig
ist, dass Sie die Trauer nicht in sich einschlieRen und lhre Gefiihle dabei unterdriicken.

Nehmen Sie Ihre Trauer ernst. Sprechen Sie mit nahe stehenden Personen oder Fachperso-
nen Uber lhre Situation und lhre Trauergefiihle.
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Wenn die Trauer nicht mehr endet...

Der Trauerprozess braucht seine Zeit. Die-
ser Prozess ist nicht ein einmaliges Gesche-
hen. Haufig wird er als wellenférmiges
Kommen und Gehen erlebt. Er braucht
seine Zeit, nehmen Sie sich diese. Wenn die
Trauer nicht mehr enden will oder Sie zu er-
driicken oder zu Gberwaltigen droht, dann
suchen Sie sich Hilfe bei Fachpersonen.
Dies gilt auch, wenn Sie solche Reaktionen
bei Angehdrigen oder Kindern bzw.

Jugendlichen wahrnehmen. |hr Hausarzt,
die Gemeindeseelsorge oder das betreu-
ende Team der Klinik (Seelsorge, Sozial-
dienst, Psychoonkologie, Pflege, Arzte
usw.) sind gerne als Gesprachspartner be-
reit.

Im Anhang finden Sie entsprechende Ad-
ressen und Literaturhinweise; nutzen Sie

diese.
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Kinder und Jugendliche

Auch Kinder und Jugendliche fiihlen Trauer
und groRes Leid angesichts des Todes einer
ihnen nahe stehenden Person. Sie haben
ein anderes Zeitgefiihl als die Erwachse-
nen. Wie die Kinder die Phasen der Trauer

durchlaufen, ist sehr von ihrem Entwick-
lungsstand abhangig. Dabei kann grob von
folgenden Annahmen ausgegangen wer-
den.

Sauglinge bis zum dritten Lebensjahr

In diesem Alter haben die Kinder keinen
Bezug zum Tod. Trotzdem koénnen diese
Kinder eine Trauerreaktion zeigen. Das
Kind erlebt vor allem das Getrenntsein und
reagiert darauf mit Angst sowie allenfalls
mit Regression (Zurtckfallen in friihere Ent-
wicklungsstufen).

Haufig reagieren die Kinder in diesem Alter
ahnlich wie die nahe stehenden Erwachse-
nen. Wichtig ist, den Alltagsablauf mog-
lichst aufrechtzuerhalten und weitere
Trennungen von anderen wichtigen Perso-
nen zu vermeiden.

Drittes bis sechstes Lebensjahr

Diese Kinder sehen den Tod als voriiberge-
hendes und riickgdngig zu machendes Er-
eignis an. Sie glauben, dass der Tod durch
Gedanken verursacht werden kann, haben
haufig magische Erklarungen fiir den Tod
und kénnen sich selbst schuldig flihlen. Fir
die Kinder im Vorschulalter ist es somit
wichtig, moglichst viel Zeit mit einer

Bezugsperson zu verbringen, welche ihnen
Zuwendung gibt und einen normalen All-
tagsablauf ermoglicht. Die Erklarungen
sollten moglichst krankheitsbezogen sein,
um Selbstbeschuldigungen zu vermeiden.
Ebenso sollte darauf hingewiesen werden,
dass die Verstorbenen nicht zurlickkehren
werden.
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Sechstes bis achtes Lebensjahr

Nun beginnen die Kinder zu verstehen,
dass der Tod endgliltig ist. Sie glauben aber
nicht, dass alle Menschen sterben mussen,
oder dass dies sogar sie betreffen konnte.
Der Tod wird personalisiert. Haufig duRern
Kinder Wut gegeniber den Verstorbenen
oder den Angehorigen, welche den Tod
nicht verhindern konnten. Die Kinder rea-
gieren haufig mit Angst und depressiven
Symptomen (z.B. sozialer Riickzug, emotio-
nale Gleichgililtigkeit, Interessenlosigkeit,

Minderwertigkeitsgefiihle u. a.) sowie kor-
perlichen Beschwerden. Sie haben Angst,
dass auch andere ihnen nahe stehende
Personen versterben konnten. In diesem
Alter ist es wichtig, realistische und klare
Informationen zu geben und das Kind mog-
lichst in die Beerdigungszeremonie einzu-
beziehen. Allenfalls ist es sinnvoll, die Lehr-
personen zu informieren, damit gewisse
Reaktionen der Kinder verstanden werden.

Achtes bis zwolftes Lebensjahr

Kinder in diesem Alter haben ein dhnliches
Verstandnis vom Tod wie die Erwachsenen.
Sie verstehen die biologischen Aspekte des
Todes, aber auch die Auswirkungen auf Be-
ziehungen; sie gehen eher kopflastig mit
dem Tod um und kdnnen sich wenig lGber
ihre Geflihle bezlglich Tod und Sterben du-
RBern. Gelegentlich entwickeln sie sogar

eine spezielle Neugierde bezliglich korper-
licher Details am Sterbeprozess, sind aber
auch an religiésen und kulturellen Traditio-
nen rund um den Tod interessiert. Somit ist
es sehr wichtig, dass sie moglichst viel am
Totenbett sein dirfen und das Sterben,
aber auch die Beerdigung miterleben kon-
nen.

Zwolftes bis achtzehntes Lebensjahr

Jugendliche sind sehr neugierig beziiglich
der existenziellen Fragen rund um den Tod,
was gelegentlich zu Risikoaktivitaten fiih-
ren kann, dies um sich mit der eigenen
Sterblichkeit und Endlichkeit auseinander-
zusetzen. Haufig wehren sie sich gegen die
Rituale und die Unterstlitzung der Erwach-
senen. Sie haben das Gefiihl, nicht richtig
verstanden zu werden. Oft kommen starke
Gefilihlsreaktionen, welche selbst von den
Jugendlichen schwer zu identifizieren und
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auszudricken sind. Es ist wichtig, dass sich
die Jugendlichen in ihrer Altersgruppe aus-
tauschen konnen. Trotzdem sollten sie
auch die Moglichkeit haben, sich von Er-
wachsenen Unterstlitzung zu holen; Ju-
gendliche sollten in ihren Trauerreaktionen
ernst genommen werden.
Selbstverstdiindlich kénnen die Reaktionen
in den unterschiedlichen Lebensphasen
nicht generalisiert werden. Trauer ist im-
mer ein ganz individuelles Gefiihl.
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Biicher zum Thema ,,Sterben und Trauern“

Es gibt sehr viele Blicher zu diesem Thema. Wir beschranken uns auf eine kleine uns gut bekannte und

vertraute Auswahl. Wir empfehlen aber auch gerne eine Beratung in einer Buchhandlung.

Fiir Erwachsene:

Meine Trauer wird dich finden. Ein neuer An-
satz in der Trauerarbeit

Roland Kachler

Kreuz Verlag

Wie kann ich mit meiner Trauer leben? - Ein
Begleitbuch

Chris Paul

Gutersloher Verlagshaus

Du wirst getrostet
Anselm Griin
Kreuz Verlag

Trauer erschlieBen
Ruthmarijke Smeding / Margarete Heitkonig
Der Hospiz Verlag

Noch einmal sprechen von der Warme des Le-
bens: Texte aus der Erfahrung von Trauernden
Mechthild Voss-Eiser

Herder Verlag

Wie aus Trauer Neues wachst —ich finde Trost
in meinem Tun

Sylvia Borgens

Kreuz Verlag

Trauer, Schuld und Zorn. Weiterleben nach
dem Tod des Partners

Genevieve Davis Ginsburg

Herder Verlag

Fiir Jugendliche:

Du fehlst mir, du fehlst mir!
Peter Pohl /Kinna Gieth
DTV

Oskar und die Dame in Rosa
Eric-Emmanuel Schmitt
Fischer Taschenbuch Verlag

Die Briider Lowenherz
Astrid Lindgren
Oetinger Verlag

Flir und mit Kindern:

Hat Opa einen Anzug an?
Amelie Fried / Jacky Gleich
Amser Verlag (ab 4 Jahre)

Auf Wiedersehen Papa
Alma Post
Patmos Verlag (ab 6 Jahre)

Abschied von Tante Sofia
Hiltraud Olbrich
Verlag Ernst Kaufmann Lahr (ab 5 Jahre)

Die besten Beerdigungen der Welt
UIf Nilsson / Eva Eriksson
Moritz Verlag (ab ca. 3 Jahre)

Wie kommt der gro3e Opa in die kleine Urne?
Helene Duperthal / Daniela Veit
Lebensweichen Verlag (ab ca. 3 Jahre)

Ein Stern namens Mama
Karen Fessel / Kerstin Schiirmann
Oetinger Verlag (ca. 10 — 12 Jahre)

Kreative Trauerarbeit:

Erinnerung an ... Mein ganz personliches Trau-
erbuch (ab 6 Jahre)

Corrie Wolters

Spiralbindung, 40 Seiten, exklusiv in Deutsch-
land erhéltlich bei Flisterpost e.V (siehe Insti-
tutionen)
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Institutionen

Tumorzentrum Rheinland-Pfalz

Am Pulverturm 13,

55131 Mainz

Tel.: 06131 /17 3001

E-Mail: (aus Datenschutzgriinden in der elektronischen Version entfernt)

Mainzer Hospiz

Trauerbegleitung

Beistand fiir trauernde Menschen
Weillliliengasse 10

55116 Mainz

Tel.: 06131 /235531

E-Mail: kontakt@mainzer-hospiz.de

wWww.mainzer-hospiz.de

Beratungsstelle

Fliisterpost e.V. Mainz

Unterstltzung fur Kinder krebskranker Eltern
Kaiserstr. 56

55116 Mainz

Tel.: 06131 /55 48 798

E-Mail: info@kinder-krebskranker-eltern.de
www.kinder-krebskranker-eltern.de

TrauerWege e.V.

Beratung in Verlustsituationen
Goethestr. 7

55118 Mainz

Tel.: 06131 /231100

E-Mail: trauerwege-mainz-e.v@gmx.de

www.trauerwege-mainz.de

Internetseiten fiir Jugendliche
www.allesistanders.de

www.klartext-trauer.de

www.kindertrauerland.de

Gedenkgottesdienste

Halbjahrlich findet fiir Angehorige und Freunde der auf unserer Palliativstation Verstorbenen ein Ge-

denkgottesdienst mit anschlieBendem Beisammensein statt.

Aktuelle Termine und nahere Informationen dazu finden Sie auf unserer Homepage www.unimedi-
zin-mainz.de/palliativmedizin unter der Rubrik , Veranstaltungen®.
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Broschiirengestaltung und Fotos:

Text in Kooperation mit:

Interdisziplindre Abteilung fur Palliativmedizin
www.unimedizin-mainz.de/palliativmedizin

UNIVERSITATSMedizin.

MAINZ

Palliativzentrum Kantonspital St. Gallen

Koordinationszentrum ,Handlungsempfeh- .
“ X -- X Kantonsspital
lung Sterbephase” Schweiz & Osterreich

St.Gallen

231



ANHANG

HES-Information fir Fachpersonal

A.1.6

pECLIE]

UDIEIUBLINYOQ BYAIQN 1P Y2UNP JBpaim pun 1apusag
SunjysjduissBunipuBH 2Ip Ui “JUIRYOSIS pUBGISIS

JY3UI 1YOIU I3 SSBP USPURISA OS USLIBMIT ISPIM JNB|ISA
UBJ21[BM LI U2IU3I1Ed S3P PUBISNZ 43P YDIS S|[B4 "UBPIaM
1IBUBLINIOP PUN JjOYISpeIM SURCIR]S Sap usJaizinsoudeiq
sep ssnW ‘usd|oyis wesisdunnalsg Wap SNe apuemuUs
LLBM 18P0 U3USNE Sap SapUBIsnZ s3p SUnIapugiaj
Ua1alIBAIBUN J3UI3 130 ‘UaEe | 131p UOA JNE|qy UoBN
swes| sap

JagUy 210 Ul UsNesjiap SEp PU.IS pUn J84I8U0IS I3)IULEA
sal( "uapiaulian Nz uagLoysEuy UsuIas pun usjualed
LWap JaqnuadaB usBessny ayolyonidsiapias ‘Yane usjjay
Sunzigyosuid 1ap Yola[Bgy pun Yosneisny ‘UIa ssaZold
U852 Ul USUOISSa)0ld UaUspalyosian Jap Suniyeln

pUN LONIMU| ‘USSSIMLZES Ugal|) 0F JeqiuolZiasun
|osnesny ajjauoissajoidiynul pun aleuldizsipiaiun

1ap 381 geysaq "ualalznsouBeln NZ UagUalsg sep ‘yoBjuIR
JalWI 14oIU 381§ “UoITEIUaWN0oQ-SIH Jep Sunpuamuy
anz salp pyny ‘el s|je4 JyoIU Japo Japuljag aseydagualg
1ap Ul Juaied 13p Y2is qo ‘BUNZ)BYIsUI aIp 1SI S98SDZ01
§252Ip SIUCREIT ; (Weajnnel|eg sawaIUnuIy 'gZ) Jasapuy
Sunzinisleiun 21p SUnplayosIug auke Inj $2 Jyonelq
;pUByDIdsIUS USURIIEJ S3P Ua||ij Wep pun
usssalwaFue uazusnbssuoy| ayosinadelsyl apusgadls
snalep Yais pun uaulyeugely syssnsoudeln ayolgqu puig
i('2°0 135188 NMag S2LIRRURIAA ‘BUNWIY 2LI3pUERIRA
'g'z) usBe| JBpO UBPUNIS USISYDBU USP Ul TLOUISSBp0 |
UayoljuIayosiyem usp I} usyoaids usyaiszuy
Ua1a.u0y 2Yojam (g 0 'usBunumuagaupioldg gz
21|05 UBPJEM 1|SPUBYRY |BSNEY BIP “BPUNID NZ 2Y2ESIN
a|gisianal (|sizusiod suls ssiBmIzyDISoW URUaEY
§8p pUEISNZ Wap 1817 Uswuwioy Nz Bunzipyosur
U3PUBLILIISUIZIZAN J2UI3 NZ ‘U3J[2Y USBEAIIST UBULG)
B4 Jap S2IP 15| "52p01 UaFID|RG SBUI 1134YDI|UIBYISIURH,
1P Jeqn Wes1sBunnzilag Wi UoIssnysIg Jeule

Nz usjualled sap Buniapuglarspuelsnz aip Luyn) Syney
2|0y 28NYDIM BUIa SBPUEISNZ USUIBWSE||e SaUIas pun
awopdwhsg 1auies unzigyosui] 2ip pun SUnwyaLIue aip
Jjeids 12geq) "saneLEAS]IBUELY| SBUIES pUN UsUalalag
sap BUNJyoBgOag BMSUaIUI BUIS 18I ‘JBY USUUOEag
aseydaqialg aip qo ‘Bun||2)sisa] aIp In} Yolauasapy
suaqieyg sop ualaizysoulelq seq

pol wap yoeu Sunnalleg € 1IUY2SqY
Sunziguosuissinelsn g NIUYssqy

BunzipycsuisIsI3 | 1IUYSsqy

1apal 328

3|19 124p u1 151 SUNnaJ19g Jap uoneusWM{oQg 3iq

uis B1jBLIUIE UBLO0SIaY

ua121|12180 BunpulsSUNpIaLYosIug Jap Le 3Ip Yols usged]
€ 31185 Ny “(snwuiuoB|y) susqusig sep ualsizisoudelq
WNZ Uuadiop, SaleUniinigs uis Jny Se|yosiopn e yois
J8puUlEy Z 83188 4Ny HunyeEne BunjysidwssSunpuey
1Nz UsUChEuLIciU| BulaWSE)|e pun ssiemulysBUnpuamMUy
pUIS LOIJEIUBWINGOC] Jap 21198 Uajsla 1ap jny
Jyosunmagd uolpfonpsne

Lone “Uaplopa UzjUaned sep UORENIS &([2nplripul

2Ip 82 UUaMm ‘pun Blpuamiou Syney puis LUajuelgp, 28310
“LI2UBWINYOP 3UO[0S S|2 pun jauyUalazag UsjusLep, s|2
uagunsseduy-ai7 aUojos Usplam §3H Jep U] Jqaisaiue
Bunnzuyeg suassawaBue pun alssedeBue |ewndo au
paIM O "Uayooldsjua |[BLazuig Wi ajel7 Jap Buniaisuolly
3UDIPAIYDEIaIUN BUla Younp P s3880z01da001g sapal
Ha{BI[BWUIG J9p pUn USSSILLNRag Uasalg "uagugyaBuy
J3LI2S pUn Uajuaned sap assIuLnpag uaj@anplapul

3P Yzunp 18UIpaq ‘UIas JUBAB|SJ UoI|palyosiaiun
ssazoldsgunnaliag uspal Inj UsUUCy 8[ai7 Uau[azula aig
"UaQI242530 Y21118YZURE pUN PUSSSBILIN 5532014 UasaIp
I ‘UBJ3IZ U2LIaNNUUICLIOA Yor 1F|cLe seq ynJciagn
pun pynE8younp ‘usisiuesio queldss uspusalsls

sap Bunjpueyag pun SUNnzi1ag aip pam S3H J8p pusH Uy

(uwuoisuonesyddy usiaugiasg Jauim
B USIUSLWLEY DS USTIpuaMIoU B|louawolduls
3Ip JnJ LOA USZ]38UY ‘UaIUSWIEYIPa Y UsEipuamiou
I3 JYDIU UOA USZISSCY PUN US||9151534) Bunjpueyag
uasgiuaweyipawl Jap sunsseduy pun unynidiagn =
LUBUONUBAIBIY| UaYosLeayd puUn UBYOSILIZIDaL
"UBYosI1SOUERIp UBLASS3WAZUEUN UOA SUNPIBULSA =
(Bunyiz|Bag ‘Buriaspulsuspla’
‘BunjpueyaquoidwAs) usBuoyaduy Jauias
ouUn Ugjuaiied sep UspULEgIyop, S2p ) USLILUELGE( =
wes) wi{susqis]g sap uslalzisouseld, )
sassazoldaglslg sap suuiBag ssp Bun|21815a «
pulS UoljejUBWINOQ-STH Jop 2)(eyu| 2yoIjjuasa

1dazuoysBuninyog pun -sSunisnuaws|dw| sapusssejwn
Ul3 SIUBWLINISUISUOIEILBLINAYOC] UBYdINYNene sap
Sunpuamuy 2Ip Jny Japiofs g3 2l ssazoidsBunnajag
Wi ylayJayolssBunfpLer ayoy auiz SIH alp auILIaA
sseydaq.alg 1ep apjedsy uaBnyoim ia|e SunEnyoisyoruag
3Ip Yain(] "Uuey uspiam lapuamaBue Bunnaijeg

13p HEy Woa pun asouSeipsyiaysuedy| Jap uoa SiBueygeun
alp ‘Ue aslaMSURYAEICA SHBLNIANIIS PUN apuasseiLn aUls
S3H alp 18321q JnJeq "uayia(Saq Nz pun uenaljaq nz [ewnde
uspung pun usBe| ualzja) uap uluasuoyaduy aiyl

pUn UaYosUay 8pUaCMals Wn [ayaimua apinm S3H alg
(s3aH) |dsqisis 1yayd Bunyy ala

/UapJam usgollag

sus|jip saules Sunjuoy Jejun usdunpiayosiug ssep

purn pi 11803adsal USHEA, PUN UBYDSUNAY ‘usBun||slsiop
uauas 1w aseydsuaga] us1Zla| JBUISS U2 S58p

*UBUUQY| UBNeHan fneJep ssnul 43 “usBunBuipag uaBipanm
JBIUN UBCISIS UI8 JNE 1408y UIs J8Y Yosuay 13pal,

6002 ‘puejyosinaq
Ul USYOSUI JPPURGIA]S PUN Y UBD{ISIOMYDS
Sunnaujag anz elIEYD J9p | ZjESHAT

|euosiadyoey
inj usuoljew.ioju|

232



ANHANG

ZNIYIA

"UIZIPOWISLYLISYIAINN

Jaypunsan alyj Inj USssIp Jesun

Loseydaquals
SunjyajdwasSun|puey,,
apuasuaqa we Sunnailag aanej|jed

Jeuosiadyoe
in} uauonew.ojuj

*UaBUNpUIgIaAsNg aUal|S0W SIMOS USZZISSULBILY aIg
U3pUIL 3P ZUIBW-UIZIPALLILN MM SBedalLoH Jalasun Jny

ZISMUY2S I3 PUN Y319.U31SQ ‘PUBUDSING] W sseydaqlalg
Bunjyardwasun|pueH Jap UaRUSZSUOITEUIRIOTY

U3P UQA 1J[31543 3pInm 2.0Yyoscug aig

J@yIULIaA JaJayalg pun

ayny uawWag||e pun 15S8|NZ 13[BNPIAIRU| |31 JUSWINESU|
sasalp ssep 819z Buruyep] 2l "ULIBI|Iyeg Ja|e
uoReyiunwwoy afiyoim 0s LONeNJIS 18salp Ul aip Lapioy
315 "UBpIALLIAA NZ UsSUNIOYJaPal 2RUICIS JUDI3|J9IA pUN
28nouun yone Jeqe ‘uasseSian Nz 1yoiu a8y, sep Uy
21 JI87 Uspualse|aq pun uspulsplosnelsy yone Siuney
‘usBnyom usBuoysSuy 21p a0l Yane Jege ‘Uspusdlals
Uap Iny 18ssip Ul spuanadsg Jnj uspe)ia| us 18I §3H 8ig

ZUlely LE1GS il .bmemQEwMCmg
Nr:mE Pm‘tmgméijnmgwn:mu:@ mmccm:.u‘. lsp
uiz|pawsielsianiun

uizpawaneled Jns Sunjmay assuidizsipiaiu /oy neg

ZUIBY UJZIpBWIS}E}ISIBAIUN

uejda8en

ynudiagn essiugagig

31p puUn J8SEUA PUIS USLWLEBUYERY BID IBqUaIZ|joAyoeU
pun juesedsuer ua1Biisieg aIp Jny usSuniapue|s?
U3||OAUUIS PUN UBEIRUSMIOU 3IP PUIS 0F "USPJaM
LISIUBWIMTOP UBLO JUBAIZIU| BUn USWYEUgYE|y USHapPUEIan
3)je LAsSNW ‘Ua)jeyla Nz JgnuRuoysSunnaljag

3l W usyeSion uayosiyyeld wi usBuniapuy

Nz 88|04 49p Ul 8SIaMIBUDISQUW 11y} USIUBLEN,

Jap ashjeuy a1 reseydaquaig SunjyaidwasBunipuey
18P UaWUeyY Wi USHBIuaWNyoc] 8P [181pue]sag
laleqyolzianun puis a1 “Usssednzue U2Laned

S8p LONENIIS 8([8NPIAIRUI 8Ip UB UsSUMSI|NWLC) 817

J3p UaqeEI0AlRULIXE 21D Jep 133U |B0 A

aula ua||a)s UsjLeLB, ai(] ‘esdjeusuajueLe ajuueuss os
alp Jnj uaBog uspuazueEia UBLIS }BUYIUS JHULOSAY 13pal
ask|eueusjueliep pun uajuellep

‘UBIUBE S8p PO Wap Yoeu
Zunnaiag sep SUNJYNJUDING BPUBSSEJLN 3IP YLILYosISIUN
Jalyl yw Yejyoe)ada)d pun jzly usBneisaq Sunnaljag
J2p apug wy usSIpuBYnzsne | 1GJ0S Yosusy 4a1qal|as
UIs UUBA,, 2nyosouguanel | aip usSugysSuy usp ‘ug

yais 18381 §3 "LaNUBWIN:op uaSlioyaSuy Jap UsheuLou|
pun Bunyia|3ag a1p aIMGs UaUSGI0ISISA sap SunBioslap,
8(|0ABPUNA BIP NLIUISSADGC] JSP PUIM 1JILULOSOY WassIp U)
pol wap yoeu Sunnailag £ Nuyosqy

Uauuoy| Nz uaialgeal

uaBuniaplelep Jne Usssalaiue YeUllaz Wn ‘Uslyoeqoaq
NZ 1194 WeS}J2W )Ny J3[BLUIXEUl W aseyds]iay3ue
uapuajnean yosiweudp Jyss Bingy Jeselp Ul usiusned
uap 'sa 381 |alz "yrudiagn Sigewjadal uaplam (b-e ajaiz)
snielswWoldWAS pUn Uspulag JYNLRE slamyoeUsBUNn|pURY
PUN LCIEILSWNA0PSINEIaA S|e pun 158)28ue nau

‘W0 Z3esug wnz aseydsqualg Sunjysidwsssunpuey
3ip wap ue ‘Se| uiapal Ue pim NIUYDSqy 18I0
2unzjeyosulasneliap  Z BIUYosqy

"uBpUaM J2UBSI3 UBUUGY ‘USIUUDH

ulas JueAjal Bunnaliag alp JnJ ayzjam ‘Bunzigyosuiasiy
1INz UBUCHBULIOLU| 9BIUOIM 34319 "USIE(] UB)SSeLIa

13p PABYolY 21p PULOSISIUN Jauyl Jiu YeryaBald

pun Jziy usBiglsaq Sunziguosuialsid Jep ssNjYas Wy
151 PSIULIOLUI USU3IIRS S8p

pUB1SNZ LA Jagn 13 |PUBYRgIE LY 19p g0 ‘Hanuawniep
P Yany “Jyoiu yoopal yoeidsan syalugsiad sep jz3as.a
215 ‘Uspiam Us10geEUR pUSZINSIAIUN ULey UsSLOyUREUY
2IP UM 2UNYISOIGSUCIIBULION] 31T "PUIS LIBILLOUI

S3H Jep gewas ueidsSunnaileg usp Jagn uadugyaduy
1P "MZ6 JU3NES 18P 1AM M HBHUSWNYOP Pl 3
ue|dsSunjpueyag usp Jaqn UoljeW o] 6 |3I1Z

“iEHnag
uaplam pepagsguniage Jop pun (awoldwis apusgse|aq
ine 3nzag u) pugisnzanep Jap ‘yrudiagn pam Suniyeus]

pun Jynnzs)ia3S1ssn|4 Ue JIepag 48(] 1218s85sNe 13p0
1ssedaBue puayoaidsiua pun Ypudiaan 1a3EIpusmIoN syl
JNE S||BJUSGS UBPJIaM UBWIYBUGEYY 2UB|daD "puIsS Uspiom
17135080e 2jUalueyipaly aissnpiagn pun Yrudiagn
SlsiUsiUalEY P2y Alp IS1 Jeuplolen uaFozaguworduds
UONBHIP3LISLEPa SEBP 1][3155843L01S pAIM §3
usuouUanalu|

3 8- 9|31Z

ayosuada)yd pun ayosi

‘uisgng nz spjadsy

2|[2nquIds aJag1am pun UsBUN||31SIe/IBN, RSN

auyr jne Snzag ul yois ‘spinm usgasas 1exyoiSoly aip
UaUY! ssip ‘L3 iuamiop pam wapnz 18)o) uaBugyaduy
18U18S /UBIUSITEd SBP SLOSUNAY PUN USUOIEWLIO |
138uoim Bun||s1susuwiiesnz a1al1eIsp auIg

‘uspaam 18m1ssag 'YoI[3Qu 5|jB} ‘UsY||es UsBuniuglyIsuUIg
“ua|iaJnz]iul yols ‘puis ageT Jap ul usBlgyasuy

3Ulag pun Jualjed 1ep Jism 2IM ‘0sUaga 1||2isad)ss)
usqusned sep swordwAg sip usplsm uuiSsg Nz
apjadsy ajenyads

pun uoney|| ) 'usuoneuuoyulsiseg (g-| 8|81z

JE}IIO1Id B}S18q 0 JBY USjUBI}Rd SBp UBpULJRq (YoM
seq 'uapam 1813YoIsHoNIaq usjusjjed sap pueisnz
suejuswow Jap ssnw usfunplayssiug us||e 1ag
3unzigyosulalsiy | JUYoSqY

233



ANHANG
A.2  QUANTITATIVER TEIL

A2.1 Dokument ,Handlungsempfehlung Sterbephase” (Version Marz 2016)

Handlungsempfehlung UNIVERSITATSmedizin.
Sterbephase TAINZ

Patientenetikett

Version Marz 2016

Handlungsempfehlung Sterbephase deutschsprachiger Raum
(ehemals Liverpool Care Pathway = LCP)
Unterstiitzung und Begleitung des sterbenden Menschen und
seinen Angehdrigen in den letzten Tagen oder Stunden seines Lebens

Ort: (z.B. Krankenhaus, Hospiz, Pflegeheim, zu Hause): ..........cocuiiiiiiiiiiiiiiiiiii e e

Einflihrung / Bearbeitungshinweise

o Diese Handlungsempfehlung hat die Absicht, dem Fachpersonal zu helfen, die Betreuung und
Begleitung von Sterbenden und ihren Angehdrigen zu optimieren. Sie soll helfen,
Rahmenbedingungen zu schaffen, die ein Sterben in Ruhe und in einer sicheren Umgebung
ermoglicht.

o Das Sterben zu diagnostizieren ist anspruchsvoll, ungeachtet der Diagnose oder Anamnese. Es gibt
Falle, in denen ein Patient, den man fir sterbend halt, langer als erwartet lebt. Ein Abbruch des
Vorgehens (s. S. 2) ist jederzeit mdglich. Hier kann Unterstiitzung durch ein Palliativieam helfen.

¢ Um die Einmaligkeit jedes Sterbeprozesses zu unterstiitzen werden die Ziele unterschiedlich erreicht.
Durch die Beschreibung der Varianten und den Verlaufsbericht wird die individuelle Betreuung sichtbar.

¢ Die Handlungsempfehlung schliesst Massnahmen wie z.B. Flissigkeits- oder Antibiotika-Gabe nicht
aus, wenn sie der Symptomlinderung dienen.

e Bei allen Entscheidungen werden die Sorgen und Wiinsche des Patienten und seiner Angehdrigen,
die Einschatzung des betreuenden Teams und die medizinische Indikationen berlicksichtigt.

¢ Diese Handlungsempfehlung ersetzt die standardisierte und individuelle Pflegeplanung. Kurve und
Formular Bedarfsmedikation werden weitergefiihrt.

e Weitere noch laufende MalRnahmen und Protokolle (z.B. Wundversorgung, Stomaversorgung,
Flissigkeitsbilanz, Lagerungsplan u.d.) mussen entsprechend der veranderten Situation des Patienten
Uberpruft, ggf. angepasst oder beendet werden.

o Dunkelgrau markierte Ziele bei der Ersteinschatzung sind vom Arzt zu erfassen.

Der Zustand des Patienten wird in regelmédssigen Abstédnden neu eingeschétzt; eine vollstindige
formale Beurteilung durch das interprofessionelle Team muss alle 3 Tage erfolgen.

Aus Griinden der Lesefreundlichkeit wird nur die mannliche Schreibweise verwendet. Selbstverstandlich ist die weibliche Form mit angesprochen.

Deutschsprachige Koordinationszentren Handlungsempfehlung Sterbephase
Deutschland Schweiz / Osterreich
Uniklinik KéIn Kantonsspital St. Gallen
Zentrum fiir Palliativmedizin Palliativzentrum
Kerpener Str. 62 Rorschacherstrasse 95
D-50937 Kéin CH-9011 St.Gallen
Tel: +49 (0) 221 478 3365 Tel: +41 (0)71 494 35 50
info-palliativzentrum@uk-koeln.de palliativzentrum@kssg.ch

Quellen:

Ellershaw J. & Wilkinson S. (2011) Care of the dying: a pathway to excellence. 2nd rev ed. Oxford: Oxford University Press.

National Institute for Clinical Excellence (2011) Quality Standards: End of life care for adults.

MCPCIL (2011/2012) National Care of the Dying Audit Hospitals Generic Reports. www.mcpcil.org.uk

General Medical Council (2010) Treatment and care towards the end of life: good practice in decision making — Guidance for doctors
Neuberger.J. (2013) More care less pathway: a review of the Liverpool Care Pathway www.gov.uk
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Patientenetikett

Vorgehen beim Diagnostizieren des Sterbens durch das interprofessionelle Team

UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ

Waren Sie liberrascht, wenn der Patient in der nachsten Woche sterben wiirde?

Hyperkalzamie, Infektion 0.a.)

Erfassung

und Flussigkeitsaufnahme)

Zweitmeinuna. Seelsorae. Anaehodriae o. a.)

Leitfragen fiir eine Einschatzung im interprofessionellen Team
o Liegt dem Zustand des Patienten mdglicherweise eine potenziell reversible Ursache zugrunde,
" die kausal behandelt werden sollte? (z.B. Opioidnebenwirkungen, Nierenversagen,

e Welche konkreten Anzeichen sprechen fur den wahrscheinlichen Todeseintritt in den nachsten]
Tagen oder Stunden? (z.B.: veranderte Atmung, verandertes Bewusstsein, sozialer Riickzug,
Haut- und Gesichtsveranderungen, generelle Verschlechterung, verminderte orale Nahrungs-

¢ Sind mdgliche diagnostische MaRnahmen und sich daraus ergebende therapeutische
Konsequenzen indiziert, angemessen, zumutbar und dem Willen des Patienten entsprechend?
Braucht es fur eine Entscheidung die Unterstlitzung Anderer? (z.B. ein Palliativteam,

}

}

Patient wird als nicht sterbend
eingeschitzt

Einschatzung

Patient wird als sterbend
eingeschitzt

\ 4

Der Patient und seine Angehdrigen
werden durch den verantwortlichen Arzt
Uber die Einschatzung und das weitere

Vorgehen informiert.

Kommunikation

v

\ 4

Der vorliegende Behandlungsplan
wird Uberprift und der Situation des
Patienten angepasst.

Behandlung

Die Handlungsempfehlung fir die
Sterbephase kommt zur Anwendung und
der Betreuungs-und Behandlungsplan
wird entsprechend angepasst.

A 4

o Alle 3 Tage

Neueinschiatzung

Diese Einschatzung wird erneut durchgefiihrt: (Dokumentation S. 3)

¢ bei unerwarteter Veranderung des Allgemeinzustandes (z.B. Verbesserung)
e sobald Einwande von Beteiligten gegen das Vorgehen vorliegen

! Information und Aufklérung erfolgt nach jeweils geltendem Recht

Handlungsempfehlung Sterbephase deutschsprachiger Raum Marz 2015; according to Care for the Dying Patient Guidance Royal Liverpool & Broadgreen University Hospitals
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Dokumentation der Entscheidungsfindung:

Nach einer umfassenden Einschétzung durch das interprofessionelle Team und der Entscheidung
zur Anwendung der Handlungsempfehlung Sterbephase:

Datum / Uhrzeit des Beginns: ... s e e en e se e e s e n e e en e rnnenrnanenn
Arzt: Name: ... Unterschrift: ...
Pflegefachkraft: Name:...................................... Unterschrift: ...

Entscheidung wird vom vorgesetzten Arzt unterstiitzt
(nur ausfillen, falls nicht mit oben genannter Person identisch):

Dokumentieren Sie alle umfassenden Neubeurteilungen durch das interprofessionelle Team hier
(einschliesslich der alle 3 Tage stattfindenden umfassenden formalen Neubeurteilungen)

Datum / Uhrzeit der Neubeurteilung: ..................... NAMEN ...t
Datum / Uhrzeit der Neubeurteilung: ..................... NAMEN ...
Datum / Uhrzeit der Neubeurteilung: ..................... N E= T g = o TS

Ergéanzungen, z.B. zum Patientenzustand, ggf. auf Seite 8
Abbruch des Vorgehens:

Datum /Uhrzeit: ........................ Namen:

Information erfolgte mit: 0 Patient [0 Angehérige
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Abschnitt 1: Ersteinschdtzung (gemeinsam von Arzt und Pflegefachkraft durchgefiihrt)

Diagnose & Basisinformationen

DIAGNOSE: ..o e

Ethnische Zugehdrigkeit/Nationalitat: ... weiblich 00 mannlich O

Symptome des Patienten zum Zeitpunkt der Ersteinschiatzung:

Schmerzen JaONein O kann schlucken JaONein O Verwirrt (delirant)
Unruhe JaO NeinO Kontinenz (Blase) JaO NeinO Zutreffendes bitte

unten ankreuzen:
Ubelkeit JaONein O Katheter JaONein O bei Bewusstsein
Erbrechen JaONein O Kontinenz (Stuhl) JaONein O bewusstseinsverandert
Dyspnoe Ja O Nein O Obstipation Ja O Nein O komatods

LSterberasseln® Ja O Nein OO

Auftreten sonstiger Symptome (z.B. Odeme, Juckreiz, Mundtrockenheit 0.4.):

Wird bei
dies auf

einem der Ziele das Kastchen ,,Variante* angekreuzt (s. S. 1, ,,Bearbeitungshinweise), soll
dem Variantenbogen (S. 9) erfasst und ggf. naher erlautert werden.

Kommunikation

Ziel 1.1: Der Patient kann sich ohne Einschrankung mitteilen.
erreicht 0 Variante O bewusstlos O

Muttersprache: ..........c.cooiiiiiiii

Dolmetscher notwendig? (Kontakt-Nr.): ... e
Kommunikationshindernisse:

(z.B. Horvermdgen, Sehvermoégen, Sprach- bzw. Sprechstérungen, Lernbehinderung, Demenz oder andere neu-
rologische-, neuropsychiatrische-, psychiatrische Symptome, Angst- oder Stresssymptome)

Ist der Patient zu diesem Zeitpunkt in der Lage, eigene Entscheidungen beziiglich seiner Behandlung zu treffen?
JaOd NeinO

Patientenverfiigung:0 Vorsorgevollmacht:O Betreuungsvollmacht:O

Autopsie Ja O Nein O nicht geklart O

Organspende Ja O Nein O nicht geklart O

Ziel 1.2: Angehoérige konnen sich ohne Einschrankung mitteilen.

erreicht 0  Variante O
Muttersprache: ..........ccccooiiiiiiiiin
Dolmetscher notwendig? (Kontakt-Nr.): .. ... e
Kommunikationshindernisse:
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Ziel 1.3: Der Patient weiss, dass er im Sterben liegt.

erreicht 0 Variante 0 bewusstlos O
Ziel 1.3 a: Der aktuelle Betreuungsplan ist dem Patienten erklart.

erreicht 0 Variante 0 bewusstlos O

Ziel 1.4: Angehorige wissen, dass der Patient im Sterben liegt.

erreicht 0 Variante O
Ziel 1.4 a: Der aktuelle Betreuungsplan ist dem Angehorigen erklart.

erreicht 0 Variante O
Name des anwesenden Angehorigen und seine Beziehung zum Patienten:

Zur Begleitung von Kindern und Jugendlichen wird eine altersgerechte Unterstltzung angeboten:
Kommentar: JaO NeinO  keine Kinder O

Ziel 1.4 b: Die Broschiire “Palliative Betreuung am Lebensende” ist den Angehoérigen ausgehandigt.
erreicht 0 Variante O

Ziel 1.5: Dem Betreuungsteam liegen aktualisierte Kontaktinformationen der Angehoérigen wie unten

aufgefiihrt vor. erreicht 0 Variante O

1 K ONEAKEPEISON: ... e
Beziehung zum Patienten: .............coooiiiiiiiiii Telefon: ..o
Kontaktaufnahme: jederzeit O keine Kontaktaufnahme zwischen ........... Uhr und ........... Uhr

verbringt die Nacht beim Patienten O

Kommunikation und Erlduterung des Betreuungsplans

2. KON AKEPEISON: . .. e
Beziehung zum Patienten: .............coooiiiiiiiiii Telefon: ..o
Kontaktaufnahme: jederzeit 0 keine Kontaktaufnahme zwischen ........... Uhr und ........... Uhr

verbringt die Nacht beim Patienten O
Nachste Angehdorige (kann von obigen Angaben abweichen): Nicht zutreffend O
Name:
Kontaktdaten:

Ziel 2: Angehorige sind liber die verfiigbaren Besuchereinrichtungen aufgeklart.
erreicht 0 Variante O

ein-rich-
tungen

Besucher-
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Ziel 3.1: Dem Patienten wurde Gelegenheit gegeben mitzuteilen, was ihm zu diesem Zeitpunkt wichtig ist,
z.B. seine Wiinsche, Gefiihle, sein Glauben, seine Uberzeugungen, Wertvorstellungen.
erreicht 0 Variante 0 bewusstlos O
Es ist an religidse, ethnische, kulturelle oder biographische Bedirfnisse und Aspekte zu denken.
Hat der Patienten das Angebot angenommen, Uber obige Aspekte zu sprechen?
JaO NeinO bewusstlos O
Feststellung religiéser Traditionen(bitte Naheres angeben):
Unterstiitzung durch Andere wurde angeboten (z. B. Seelsorge, Psychologe, Kirchgemeinde):
JaOO Nein O

Gewiinschte Kontakte:

Spirituelle Aspekte

Ziel 3.2: Den Angehérigen wurde die Gelegenheit gegeben, dariiber zu sprechen, was ihnen zu diesem
Zeitpunkt wichtig ist, z.B. liber ihre Wiinsche, Gefiihle, ihren Glauben, ihre Uberzeugungen,
Wertvorstellungen.

erreicht 0 Variante O

Bemerkungen:

Ziel 4.1: Dem Patienten sind fiir die folgenden 6 Symptome Bedarfsmedikamente verordnet.
erreicht 0 Variante O

Schmerzen

Unruhe weitere belastende Symptome

Bronchialsekretion - O

Ubelkeit/Erbrechen oc. O

Dyspnoe O O
Die aktuelle Medikation ist geprift und unnétige Medikamente sind abgesetzt. JaOd Variante O

Ziel 4.2: Das Material, um eine Subcutaninfusion zu beginnen, steht bereit.
erreicht O Variante O bereits begonnen O nicht benétigt O
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Ziel 5.1: Der Bedarf des Patienten an aktuellen Interventionen ist durch das interprofessionelle Team
gepruft. erreicht 0 Variante O

Falls eine Intervention fortgeflhrt wird, bitte auf Seite 8 als Variante beschreiben.

Derzeit nicht Abgesetzt Fortgefihrt Eingeleitet
durchgefiihrt oder
verabreicht
5a: Routine-Blutuntersuchungen O [m] m}
5b: Intravendse Antibiotika O [m] O O
5c: Blutzuckerkontrolle O [m] a
5d: Routinemassige Erfassung der O m} m}
Vitalzeichen
5e: Sauerstofftherapie O [m] [m] O
Ziel 5.2: Eine DNR/DNI Anordnung liegt vor? erreicht 0 Variante O

Ziel 5.3: Implantierbarer Kardioverter-Defibrillator (ICD) wird deaktiviert.

erreicht O Variante O Kein ICD vorhanden O
Bei Bedarf den Kardiologen kontaktieren.
Bemerkungen

Ziel 6: Der Bedarf an kiinstlicher Erndhrung ist durch das interdisziplindre Team gepriift.
erreicht 0 Variante O

Ein verminderter Nahrungsbedarf ist Teil des natirlichen Sterbeprozesses. Auf kiinstliche Ernahrung kann in
der Regel verzichtet werden.

Ziel 7: Der Bedarf an kiinstlicher Hydratation ist durch das interdisziplindre Team gepriift.
erreicht 0 Variante O

Ein verminderter Fllssigkeitsbedart ist Teil des natiirlichen Sterbeprozesses. Vorhandenes Durstgefihl ist
selten ein Hinweis flir eine Dehydratation, sondern meist Folge von Mundtrockenheit, die durch Mundatmung

oder medikamantds bedingt sein kann. Eine gute und angemessene Mundpflege ist daher essenziell. Auf
kinstliche Flissigkeitszufuhr kann haufig verzichtet werden.

Handlungsempfehlung Sterbephase deutschsprachiger Raum Mérz 2015: according to Care for the Dying Patient Guidance Royal Liverpool & Broadgreen
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Ziel 8: Der Hautzustand des Patienten ist beurteilt. erreicht O Variante O
Den Patienten belastende Symptome:
Schwitzen m} Trockenheit O Verletzlichkeit O
Juckreiz m} Druckbelastung (Dekubitus) O ... O
Ikterus O Wunden O L O

Hautpflege

Zur Unterstutzung der klinischen Beurteilung eines Dekubitusrisikos kann, falls notwendig, ein anerkanntes Risi-
kobewertungsinstrument (z.B. Waterlow-/Braden-Skala), angewendet werden.

Ziel 9: Das Priméarversorgungsteam (z.B. Hausarzt, ambulanter Hospizdienst) ist informiert, dass der
Patient im Sterben liegt. erreicht O Variante O

Wer wurde informiert: wann:

Bitte nach Abschluss der Erstbeurteilung hier unterschreiben:

Arzt Pflegekraft
<
2 NAME: ... e NAME: ...
Y . .
= (Druckschrift) (Druckschrift)
<
O . .
Q Unterschrift: Unterschrift:
£
S |
Datum:.....cccoovviiiiiiiiiiienaens Uhrzeit:......cccocvennnenen. Datum:......ccoovviiiiiiiiiinenen Uhrzeit:.......cccenenenee.

Weitere ergdnzende Informationen zur Ersteinschatzung / Neubeurteilung (z.B. spezielle
Bedurfnisse zum Wohlbefinden)

Datum

Initialen /
Handzeichen

Weitere Informationen
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Abschnitt 1: Variantenanalyse Ersteinschatzung

Datum Initialen / Ziel Beschreibung der Variante und allfélligen Massnahmen dazu.
| Zeit Handzeichen | Nr.
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Abschnitt 2: Verlaufseinschétzung Datum: Tag ......

Erneute Einschatzung durchfithren am...................: (5. S. 3)

Codierung: E = Ziel Erreicht, V = Variante (Abweichungen vom Ziel) bei der Verlaufsbeschreibung S. 12 erlautern.
X = nicht einschatzbar

Im hauslichen Bereich werden die Symptome bei jedem Hausbesuch eingeschatzt.

Unter den Zielen sind mégliche Interventionen aufgefiihrt, welche helfen, das Ziel zu erreichen.

Symptom Ziel 04:00 | 08:00 | 12:00 | 16:00 | 20:00 | 24:00
Schmerz a: Der Patient ist schmerzfrei.
a) e Schmerz-Assessment, wenn madglich

¢ nonverbale Hinweise beachten
e Lageanderung erwagen

Unruhe b: Der Patient leidet nicht unter Unruhe.
b) ¢ reversible Ursachen ausschliessen, z.B.

Harnverhalt, Opioid-Toxizitat

bei Bedarf 1:1-Begleitung

Tracheal- | c: Der Patient leidet nicht unter ,,Sterberas-
sekret seln®.
c) e Lageanderung erwagen

¢ Flussigkeitszufuhr reduzieren
o Aufklarung der Angehdrigen

Ubelkeit | d: Der Patient weist keine Ubelkeit auf.
d)

Erbrechen | e: Der Patient erbricht nicht.
e)

Dyspnoe f: Der Patient leidet nicht unter Atemnot.
f) e Lageanderung erwagen
¢ Ventilator kann hilfreich sein, Fenster 6ffnen,
ruhige Atmosphéare

Miktion g: Der Patient hat keine Probleme mit der Uri-
g) nausscheidung.

« Inkontinenzmaterial

« Blasenkatheter bei Harnverhalt

Stuhlgang | h: Der Patient hat keine Probleme mit der
h) Stuhlausscheidung.

e Laxanzien solange wie méglich p.o.

() keine abfihrenden MalRnahmen mehr

andere i: Der Patient hat keine anderen belastende-
Symptome | Symptome.
i) Falls doch, hier erganzen:
Symptom 1
Ssymptom2
Symptom3 ............................................

Medikation | j: Komfort & Sicherheit des Patienten bzgl.
j) der Medikamentengabe sind gewéhrleistet.
e z.B. Kontrolle von sc- oder iv-Zugang, Medi-
kamentenpumpe, PEG, Opioidpflaster
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Abschnitt 2: Verlaufseinschédtzung

Datum:

Codierung: E = Ziel Erreicht, V = Variante (Abweichungen vom Ziel) bei der Verlaufsbeschreibung S. 12 erlautern.

X = nicht einschatzbar
Im hauslichen Bereich werden die Symptome bei jedem Hausbesuch eingeschatzt.
Unter den Zielen sind mogliche Interventionen aufgefiihrt, welche helfen, das Ziel zu erreichen.

04:00

08:00 | 12:00

16:00

20:00 | 24:00

Hydratation
k)

k: Der Patient erhilt Fliissigkeit nach Be-
darf.

Mundpflege
]

I: Der Mund des Patienten ist feucht und
sauber.

¢ Richtlinien Mundpflege beachten

¢ Angehdrige einbeziehen

Haut
m)

m: Die Haut des Patienten ist intakt.
o Konzepte Dekubitusprophylaxe, Basale Sti-
mulation und Kinasthetik beachten
() Wundversorgung siehe Protokoll

Korperpflege
n)

n: Die personlichen Hygienebediirfnisse

des Patienten sind erfilllt.

o Angehdrige einbeziehen

o religidse, kulturelle, ethnische Bedurfnisse
beachten

Umgebung
o)

o: Die Betreuung des Patienten erfolgt in

einer seinen personlichen Bediirfnissen

angepassten Umgebung.

¢ Intimsphéare, ruhige Atmosphare ermdgli-
chen

o Winsche des Patienten beruicksichtigen

¢ Klingel in Reichweite

Psyche
p)

| p: Fiir das psychische Wohlbefinden des

Patienten ist gesorgt.

¢ existenzielle, religidse, kulturelle Beduirf-
nisse erfassen, Unterstlitzung anbieten: bei
Bedarf Seelsorge, Sozialdienst, Psychologie
u. A.

e achtsame verbale/nonverbale Kommunika-
tion, Bertihrungen

¢ Information, Erklarung der Massnahmen

Angehoérige
qa)

q: Fur das Wohlbefinden der Angehérigen

ist gesorgt.

o existenzielle, religidse, kulturelle Bedirf-
nisse erfassen, Unterstiitzung anbieten: bei
Bedarf Seelsorge, Sozialdienst, Psychologie
u.A.

o aktiv zuhéren, wachsam auf Sorgen und
Belastungen eingehen

¢ Information, Beratung

e Kinder/Jugendliche mit einbeziehen, altersent-
sprechende Information und Begleitung

Unterschrift oder Handzeichen der betreu-
enden Pflegefachperson (pro Schicht)

Nacht

Friih

Spat

Nacht
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Abschnitt 2: Verlaufseinschétzung
...... Variantenanalyse und Pflegebericht

Datum: Tag

Notieren Sie hier auch wichtige Ereignisse/Gesprache/medizinische Untersuchungen/Besuche anderer
Spezialteams (z.B. eines Palliativteams)/Zweitmeinung, falls eine solche eingeholt wurde u. a.

Uhr- Hand- Ziel
zeit zeichen | (Buch-
stabe)

Pflegebericht, Beschreibung der Variante und des Verlaufs
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Abschnitt 3: Betreuung nach dem Tod

Bestatigung des Todes

Datum und Uhrzeit des vom Arzt O / Pflegefachkraft O festgestellten Todes: ..........cccooiiiiiiiiiiii e,
Bestatigt durch Arzt (Totenschein ausgefiillt):

Name:(Druckschrift)...........cooiiiin Unterschrift:.......coooeiiiiiiie Telefonnr.:.....cccocoeeiiienas
Todesursache/Bemerkungen:

Wurden Angehdrige benachrichtigt? JaO Nein O

Name der benachrichtigten Person:..............c.cooooiiiiiiii,

Beziehung zum Patienten: ..........cccccoociiiiiiieniiceeiec e ceeeeeeeeenn. Telefonnummer:.
Durchgefiihrt von (Name, Funktion, TelefonNUMMET):..........ooiiiiieie e e e e e
Ist damit zu rechnen, dass die Rechtsmedizin eingeschaltet wird? Ja O Nein O

Wird bei einem der Ziele das Kastchen ,,Variante“ angekreuzt, soll dies auf dem Variantenbo-
gen (S. 14) erfasst und ggf. néher erlautert werden.

. c Ziel 10: Letzte Pflegeverrichtungen sind gemaéss Richtlinien & Vorschriften
o o g’ q‘l-, d=> ausgefiihrt. erreicht 0 Variante O
© >S5S o Angehdorige werden auf Wunsch in die letzten Pflegeverrichtungen einbezogen. Auf
é g g’ 8 £ religidse und kulturelle Rituale/Bedirfnisse wird eingegangen.

[e) O

> » T "‘;;
- Ziel 11: Angehorige sind tiber die weiteren Schritte informiert.
.5 erreicht 0 Variante O
S % Informationsbroschiire tiber Trauer abgeben JaO NeinO
-3 o g) (Gdf. Informationsmaterial iber Trauer bei Kindern (z.B. nationale Krebsligen) an Familien
= §: = abgeben)
o = Angehdrige haben einer Obduktion zustimmt? JaO NeinO noch nicht geklart O
‘= 2 Angehdrige haben Hornhautspende zugestimmt? JaO Nein O noch nicht geklart O
= - Hornhautbank ist informiert? JaOd NeinO
\ Ziel 12.1: Primarversorgungsteam (z.B. Hausarzt, ambulanter Hospizdienst) ist liber
o cec Tod des Patienten informiert. erreicht 0 Variante O
‘S % Durchgefiihrt von (Name, Funktion, Telefonnummer):
g a = R
: g % Wer wurde informiert: () Hausarzt () Amb. Hospiz () ..cccociveninnnnn.
o cE
g g ] Ziel 12.2: Der Tod des Patienten wird den jeweils zustandigen Einrichtungen
9 o mitgeteilt. erreicht O Variante O
28D
; €T z.B. Standesamt, Zentrale Patientenaufnahme, Palliative Care-Team, andere involvierte

Dienste Eingabe in die elektronische Dokumentation

Unterschrift Arzt oder Pflegefachperson:

Datum: .o Uhrzeit: .......ccoooveeeet .

Handlungsempfehlung Sterbephase deutschsprachiger Raum Mérz 2015; according to Care for the Dying Patient Guidance Royal Liverpool & Broadgreen University Hospitals
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Patientenetikett

UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ

Abschnitt 3: Betreuung nach dem Tod

Variantenanalyse
Datum / Initialen / Ziel . . -
Zeit Handzeichen | Nr. Beschreibung der Variante und allfélligen Massnahmen dazu.

Bitte senden Sie eine Kopie der Handlungsempfehlung an:

Klinikinternes Palliativteam, Interdisziplindre Abteilung fiir Palliativmedizin,
Gebdude 407 EG

Handlungsempfehlung Sterbephase deutschsprachiger Raum Mérz 2015; according to Care for the Dying Patient Guidance Royal Liverpool & Broadgreen University Hospitals
NHS Trust Okt. 2013; © Kantonsspital St.Gallen, Palliativzentrum CH und Uniklinik KéIn, Zentrum fiir Palliativmedizin D

14
247




ANH

ANG

Handlungsempfehlung UNIVERsITATsmedizin.

Sterbephase

Version Marz 2016

Patientenetikett MAINZ

Therapieempfehlungen fiir die Sterbephase

Anmerkungen

Die fruhzeitige Verordnung von Bedarfsmedikationen fur moglich auftretende
Symptome in der Sterbephase gewahrleistet dem Behandlungsteam ein rasches
Reagieren rund um die Uhr.
Bei alteren Patienten und bei Patienten mit eingeschrankter Nierenfunktion ist
besondere Aufmerksamkeit bei der Verordnung von Morphin geboten.
Die ideale Verabreichungsform ist subcutan.
Die Information der Angehdrigen Uber die verschiedenen Symptome in der Ster-
bephase und deren Linderungsmaglichkeiten ist unerlasslich.
Far die individuelle Verordnung verwenden Sie bitte das Verordnungsblatt am
Ende der Empfehlung.
Bei Fragen steht das klinikinterne Palliativteam gerne zur Verfugung:

s Tel. Palliativstation: 17-3170

Handlungsempfehlung Sterbephase deutschsprachiger Raum Marz 2015; according to Care for the Dying Patient Guidance Royal Liverpool & Broadgreen University Hospitals
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Handlungsempfehlung

UNIVERSITATSMedizin.
Sterbephase

; ; MAINZ
Patientenetikett

Version Marz 2016

Unruhe
in der
Sterbephase

JA NEIN

v

Medikamentenliste
uberprifen
auf mogliche Ausloser!
Urin- und Stuhlverhalten

prufen!
Re-Evaluation alle 24
l Stunden
Haldol® 1,25 - 2,5 mg s.c., l

Mindestabstand 1 Std.,
Maximaldosis 10 mg/24 h

}

Bei guter Wirksamkeit
Haldol® kontinuierlich s.c.
via Spritzenpumpe
5-10 mg/24 Stunden

|

Haldol® 1,25 - 2,5 mg s.c.,
Mindestabstand 1 Std.,
Maximaldosis 10 mg/24 h

Alternative:
Midazolam 2,5 mg s.c
bis stindlich (insbes. bei
Angst)

Bei unzureichender
Wirkung:
Kontaktaufnahme mit dem
klinikinternen Palliativteam

oder
Levomepromazin (Neurocil®)
12,5-25mgs.c.,
Mindestabstand 4 Std.,
Maximaldosis 50 mg/24 Std.

Beachte:

Nicht jede terminale Unruhe muss medikamenttse behandelt werden. Unverarbeitetes, Verborgenes kann
an die Oberflache kommen und nochmals gesehen und im besten Fall verstanden werden.

CAVE: Benzodiazepine bei alteren Menschen (paradoxe Reaktion & delirogene Wirkung)

Bei Delir Einsatz von Haloperidol; bei Patienten mit M. Parkinson Seroquel (nur solange Patient schlucken
kann, da keine s.c.-Gabe mdglich)

Bei méglichem Alkoholentzugsdelir: Benzodiazepine (Midazolam)

An behandelbare Ursachen denken: Harnverhalt, ggf. Kumulation von Opioidabbauprodukten bei Nieren-
und oder Leberinsuffizienz — Opioiddosis dfls. eher reduzieren

Handlungsempfehlung Sterbephase deutschsprachiger Raum Mérz 2015; according to Care for the Dying Patient Guidance Royal Liverpool & Broadgreen University Hospitals
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Patient hat derzeit
keine Schmerzen

Patient nimmt
bereits Opioide

Schmerzen
in der
Sterbephase
Patient hat akute Schmerzen
Patient nimmt
bereits Opioide
JA NEIN JA
v v v

NEIN

Orale Opioideinnahme nicht
mehr moglich:

— Wechsel auf Aquivalenz
Dosis Morphinsulfat oder
Hydromorphon s.c oder i.v.
via Perfusorspritze &
Verordnung einer
Bedarfsmedikation (1/6 der
TD) alle 30 Minuten.
Anpassung der Tagesdosis
alle 24 Stunden.

MSI 2,5 -5 mg s.c. oder i.v.
als Bedarfsmedikation,
Mindestabstand 30 Minuten.
Gils. in Kombination mit
Paspertin (60 mg TD) oder
Haloperidol (5 mg TD)

Transdermales
Opioidpflaster belassen aber
nicht weiter steigern.

Gfld. Start eines zuséatzlichen
Opioidperfusors s.c. oder i.v.
in Abhangigkeit vom
bendtigten Bedarf in den
letzten 24 Stunden.
Bedarfsmedikation (1/6 der
Tagesdosis) alle 30 Minuten.
Anpassung der Tagesdosis
alle 24 Stunden.

Berechnung der benétigten

Orale Opioideinnahme nicht
mehr moglich:

— Wechsel auf Aquivalenz
Dosis Morphinsulfat oder
Hydromorphon s.c oder i.v.
via Perfusorspritze &
Verordnung
Bedarfsmedikation (1/6 der
TD) alle 30 Minuten.

MSI 2,5 - 5mg s.c. oder i.v.
als Bedarfsmedikation,
Mindestabstand 30 Minuten.
Gils. in Kombination mit
Paspertin (60 mg TD) oder
Haloperidol (5 mg TD)

Tagesdosis nach 24 Stunden
und Anpassung der
Bedarfsmedikation falls
notwendig!

TD:

Berechnung der bendétigten
Tagesdosis nach 24 Stunden
und Anpassung der
Bedarfsmedikation falls
notwendig

Tagesdosis Berechnung Aquivalenzdosis Opioide : bei Unklarheiten & Fragen klinikinternes Palliativteam hinzuziehen!

Opioid oral s.c. fi.v.
Morphinsulfat 60 mg 20 mg
Hydromorphon 12mg 4 mg
Fentanylpflaster 25 ug/h

Cave: bei sehr kachektischen, opioid-naiven Patienten kann eine Bedarfsmedikation von 1,25 mg MSI s.c. oder i.v. bereits
wirksam sein!
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Patientenetikett

Atemnot
in der Sterbephase

unIversiTATsmedizin,

l

Patient hat akute
Atemnot*

|

Patient nimmt bereits

Y

Patient hat derzeit keine
Atemnot

!

Patient nimmt bereits

MAINZ

Opioide Opioide
[ ]
Leichte/ mittelgradige Leichte/ mittelgradige Verordnung Verordnung
Luftnot Luftnot Bedarfsmedikation: Bedarfsmedikation:

—1/6 der TD MSI/
Hydromorphon s.c..

Schwere Luftnot
—1/6 der TD MSI/
Hydromorphon s.c.
Kombination mit
Midazolam 1,25 -5 mg
s.c. sinnvoll

Mindestabstand 20
Minuten

—1,25-5mg MSl s.c

Schwere Luftnot
—2,5-5mgMSlI s.c.in
Kombination mit
Midazolam 1,25 -5 mg
sinnvoll.

Mindestabstand 20
Minuten

Leichte/ mittelgradige
Luftnot

— 1/6 der TD MSI/
Hydromorphon s.c..

Schwere Luftnot
—1/6 der TD MSI/
Hydromorphon s.c.
Kombination mit
Midazolam 1,25 -5 mg
sinnvoll,

Mindestabstand 20
Minuten

Leichte/ mittelgradige
Luftnot
—1,25-5mgMSl s.c

Schwere Luftnot
—2,5-5mgMSlIs.c.in
Kombination mit
Midazolam 1,25 -5 mg
sinnvoll.

Mindestabstand 20
Minuten

Bei unzureichender
Beschwerdelinderung:
Kontaktaufnahme mit dem Dienstarzt
und/oder dem klinikinternen Palliativteam

Eine ursachliche Behandlung der Dyspnoe ist in diesen Empfehlungen
nicht enthalten (Diuretika, Nitrate, Reduktion des Volumens),
muss aber immer in Erwdgung gezogen werden.

L

Allgemeine Hinweise:

- Mit der Gabe von Sauerstoff ist Zurlickhaltung geboten (z.B. Austrocknung der Schleimh&ute). In der Sterbephase
steht das subjektive Empfinden des Patienten im Vordergrund. Opioide sind das Mittel der Wahl zur
Linderung von Luftnot; auch bei Patienten mit COPD.

- Hoher Stellenwert der nicht-medikamentdsen MaBnahmen:

Betroffene nicht alleine lassen und Ruhe bewahren

Zur Erleichterung der Atmung Sitzposition einnehmen und Arme abstitzen (wenn maglich)

Zufuhr von Frischluft (offenes Fenster, Handventilator) oder Sauerstoff

Morphin (siehe Verordnung)

Midazolam (siehe Verordnung)
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NHS Trust Okt. 2013; © Kantonsspital St.Gallen, Palliativzentrum CH und Uniklinik KéIn, Zentrum fiir Palliativmedizin D

18

251



ANHANG

Handlungsempfehlung UNIVERSITATsmedizin,

Sterbephase Patientenetikett HANZ
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Rasselatmung

JA NEIN

Fliissigkeitszufuhr
iiberpriifen!
Reduktion auf maximal 500
ml/24 Stunden s.c.

l ,

Buscopan® 20 mg s.c.als Re-Evaluation alle 24 h
Bolus und regelm. 4-stdl. 20

mg s.C.
Bei guter Wirkung: Bedarfsmedikation:
kontinuierliche Gabe Buscopan® 20 mg s.c. bis

von Buscopan® 80 mg/24h max. 6 xin 24 h

s.c. via Spritzenpumpe + 2 x

20 mg s.c. in Bedarf

Beachten:

e Seitlagerung des Kopfes damit das AbflieRen des Sekretes begtinstigt wird.

e Das absaugen wird im Allgemeinen nicht empfohlen. Bei sichtbarem Sekret im oberen Teil des
Rachens kann ein Versuch gemacht werden.
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Ubelkeit & Erbrechen

JA NEIN

|

Uberpriifen:
Medikamente, Toxine (inkl.
Leber- und Niereninsuffizienz),
Hirndruck, Magen-Darmtrakt,
Geruch, Mund- und Rachen-

region
1. MCP 10 mg s.c. bis 6 x tgl. Bedarfsmedikation anordnen:
oder 1. MCP 10 mg s.c. bis 6 x tgl.
2. Haloperidol 1,25 mg s.c. bis 6 x oder
tgl. 2. Haloperidol 1,25 mg (1/4 Amp.)
3. bei Hirndruck Dexamethason 2 s.c. bis 6 x tgl.
x 8 mg tgl.

1

Bei kontinuierlicher Applikation
— MCP 60 mg/24h/s.c oder
— Haloperidol 5mg/24h/s.c.
via Spritzenpumpe

}

Bei Unklarheiten & Fragen:
Kontaktaufnahme mit dem
klinikinternen Palliativteam
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Epileptische Anfille
in der Sterbephase

NEIN JA
Vorbestehende antikonvulsive Bekannte Epilepsie Erstmaliger
Therapie: mit vorbestehender (symptomatischer) Anfall
Applikationsweg anpassen: Antiepileptika Therapie bisher ohne Therapie
p.o. — s.c. oderi.v. — Applikationsweg anpassen
Bei Unklarheiten: Bei Unklarheiten:
Kontaktaufnahme mit dem Kontaktaufnahme mit dem
klinikinternen Palliativteam klinikinternen Palliativteam

Akutbehandlung: Bolusgabe
2,5 -5 mg Midazolam s.c. oder i.v.
(wiederholen nach 15 Minuten)
ODER
1-2 mg Tavor i.v.
Wiederholung nach arztlicher
Anordnung

{

Erhaltungstherapie
Kontinuierliche Gabe tber
Perfusorspritze:
Midazolam 1 mg/h
s.c. oder i.v.

}

Bei unzureichender Wirkung bzw.
Unklarheiten:
Kontaktaufnahme mit klinikinternem
Palliativteam zur weiteren Beratung!
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Patientenetikett

UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ

Verordnung Arzt Ausgefiihrt
Datum/Zeit Datum/Zeit Pflege
Folgende Medikamente/Massnahmen stop-
pen:
Basismedikation

Symptomkontrolle:

Perfusor mit:

o Morphinsulfat

mg/24 Stunden

o Hydromorphon

mg/24 Stunden

o0 L-Polamidon

mg/24 Stunden

o Novalgin 2,5 g/24 Stunden
o Midazolam mg/24 Stunden
o Haldol mg/24 Stunden
o Neurocil mg/24 Stunden
o Buscopan mg/24 Stunden
o MCP mg/24 Stunden
O

[m]

Bis zu vier Medikamente kdnnen in einer Perfusorspritze kombiniert werden. Standardmafig wird der Perfusor
auf 50 ml aufgezogen, Laufrate 2 ml/h. Bedarfsmedikation wird nicht tiber einen Bolus aus dem Perfusor ver-
abreicht sondern je nach Symptomatik separat verabreicht — siehe Anordnung

Bedarfsmedikation
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Schmerzen:

Verordnung Arzt o Morphinsulfat: mg alle Minuten

Datum/Zeit o Hydromorphon: mg alle Minuten

Luftnot:

Verordnung Arzt o Morphinsulfat: mg alle Minuten

Datum/Zeit o Hydromorphon: mg alle Minuten
o Midazolam: mg alle Minuten
o Tavor: mg alle Minuten

Ubelkeit:

Verordnung Arzt o MCP mg alle Minuten

Datum/Zeit o Haldol mg alle Minuten
o Neurocil mg alle Minuten
O

Unruhe:

Verordnung Arzt o Midazolam mg alle Minuten

Datum/Zeit o Haldol mg alle Minuten
o Neurocil mg alle Minuten
O

Rasselatmung:

Verordnung Arzt o Buscopan mg alle Minuten

Datum/Zeit o Scopoderm (Pflaster) Beginn: Wechsel alle 3 Tage

Verwirrtheit/Halluzination:

Verordnung Arzt o Haldol mg alle Minuten

Datum/Zeit O
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Version Marz 2016

REFLEXION DER BEGLEITUNG EINES STERBENDEN MENSCHEN
MIT DER HANDLUNGSEMPFEHLUNG STERBEPHASE

DIE FOLGENDEN REFLEXIONSFRAGEN SIND FAKULTATIV. SIE SOLLEN ANREGEN, DIE STERBE-
BEGLEITUNG ALS TEAM ZU UBERDENKEN UND DARAUS ZU LERNEN.

1. Was ist uns in der Begleitung des sterbenden Menschen und seinen Ange-
horigen besonders gut gelungen und warum? ©

3. Welche Erkenntnisse und Konsequenzen leiten wir in Verantwortung  fir
folgenden Bereichen ab: die Umsetzung der
Konsequenzen
Wer Bis wann

Kommunikation (Arzt — Pflege — andere Fachpersonen; gegen-
Uber Patient; gegenliber Angehdrigen)
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Wissen

Dokumentation

Anderes

4. Welche Fragen miissen mit dem Palliative Care Team geklart werden?

(Bei Fragen bitte Kopie an das Palliative Care Team weiterleiten)
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A2.2 Base Review (Version 2015-04-01)

Handlungsempfehlung Sterbephase 91 UNIVERSITATS

(HES)

Name:

MAINZ

Palliative Betreuung am Lebensende
IST-Analyse/ Base-Review

Geb.-Datum: Sterbedatum:
Aufnahmedatum:

Hauptdiagnose:

Kommunikation

Ziel 1.1.

Ziel 1.2:

Ziel 1.3

Ziel 1.4

Ziel 1.5

der Patient kann sich ohne Einschrankung aktiv mitteilen

Jao Neino komatéso n.d.lo
Angehorige kénnen sich ohne Einschrankung aktiv mitteilen

Jao Neino n.d.lo

Der Patient weiss, dass er im Sterben liegt
Jao Neino komatdéso n.d.lo

Angehorige wissen, dass der Patient im Sterben liegt
Jao Neino n.d.lo

Dem Betreuungsteam liegen aktualisierte Kontaktinformationen der Ange-
hérigen vor
Jao Neino

Besuchereinrichtungen

Ziel 2

Angehorige sind iiber die verfiigbaren Besuchereinrichtungen aufgeklart; sie
wissen, dass es keinerlei Besuchszeiten gibt und sie mit maximal zwei Per-
sonen im Patientenzimmer mit libernachten kénnen

Jao Neino

Spirituelle Aspekte

Ziel 3 Religiose/ spirituelle Bediirfnisse wurden definiert
3.1 fur den Patienten Jao Neino komatos O
3.2 Familie/ Nahestehende Jao Neino
Medikation
Ziel 4 Die aktuelle Medikation ist gepriift und unnétige Medikamente sind abge-
setzt
Jao Neino
Autor Freigabe am / durch Dateiname / Version/ Erstellungsdatum
Dr.R. R. Base Review/ 2/ 2015-04-01
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Handlungsempfehlung Sterbephase UNIVERSITATS
(HES) MAINZ
Ziel 4.1 Dem Patienten sind fiir folgende 5 Symptome Bedarfsmedikamente verord-
net:
Schmerzen Jao Neino
Agitation Jao Neino
Bronchialsekretion Jao Neino
Ubelkeit/Erbrechen Jao Neino
Dyspnoe Jao Neino
Ziel 4.2 Material um eine Subkutaninfusion zu beginnen, steht bereit

Jao Neino bereits begonnen o nicht benétigt o

Aktuelle Interventionen

Ziel 5.1 Bedarf des Patienten an aktuellen Interventionen ist durch das interprofes-
sionelle Team geprift

Blutentnahme Jao Neino fortgefihrt o
Antibiotikum Jao Neino fortgeflihrt o eingeleitet o
BZ-Kontrollen Jao Neino fortgefihrt o
Messung Vitalzeichen Jao Neino fortgefihrt o
Sauerstofftherapie Jao Neino fortgefihrt o eingeleitet o

Ziel 5.2 Der Patient hat den Verzicht auf eine kardiopulmonale Reanimation erklart

Jao NeinO
Ziel 5.3 Implantierbarer Kardioverter-Defibrillator (ICD) wird deaktiviert

Jao Neino Kein ICD vorhanden o

Erndhrung/ Hydratation/ Hautpflege

Ziel 6 Der Bedarf an kiinstlicher Erndahrung ist durch das interdisziplindre Team ge-
prift
Jao NeinoO

Ziel 7 Der Bedarf an unterstiitzter (kiinstlicher) Hydratation ist durch das interdis-
ziplindre Team gepriift
Jao Neino

Ziel 8 Der Hautzustand des Patienten ist beurteilt
Jao Neino

Autor Freigabe am / durch Dateiname / Version/ Erstellungsdatum
Dr.R. R. Base Review/ 2/ 2015-04-01
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Handlungsempfehlung Sterbephase UNIVERSITATS
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‘ Erlduterung des Betreuungsplans

Ziel 9 Der aktuelle Betreuungsplan wurde erklart und diskutiert
9.1 mit Patient Jao Neino komatés o
9.2 mit Angehorigen/ Nahestehenden Jao Neino
9.3 Die Broschiire , Palliative Betreuung am Lebensende” ist den Angeho-
rigen ausgehandigt
Jao NeinoO
9.4 Primarversorgungsteam/ Hausarzt des Pat. ist informiert, dass der Pa-
tient im Sterben liegt
Jao NeinoO

Betreuung nach dem Tod

Ziel 10 Letzte Pflegeverrichtungen wurden entsprechend den Krankenhaus-richtli-
nien durchgefiihrt Jao Neino

e auf Winsche spezieller religioser und kultureller Rituale/
Bediirfnisse wurde eingegangen (soweit moglich)

Ziel 11 Prozeduren nach dem Tod wurden erldutert bzw. durchgefiihrt
Jao Neino

e Formales Vorgehen mit Transport des Verstorbenen in die

Pathologie wurde den Nahestehenden mitgeteilt
e  Familie war sich bewusst, dass Herzschrittmacher oder

intrakardialer Defibrillator (ICD) vor einer Einascherung entfernt

werden muss
e Frage der Autopsie wurde geklart
e Die Frage nach Organ-/ Gewebespende wurde geklart

Ziel 12 Weitergabe von Informationen an zustandige Einrichtungen
Jao Neino
e  Primarversorgungsteam/ Hausarzt ist Gber den Tod des Pat. informiert

e Der Tod des Patienten wird den jeweils zustdndigen Einrichtungen mitgeteilt
(Standesamt, zentrale Patientenaufnahme, SAPV Team)

n.d. = nicht dokumentiert

Autor Freigabe am / durch Dateiname / Version/ Erstellungsdatum
Dr.R. R. Base Review/ 2/ 2015-04-01
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A.23

Handlungsempfehlung Sterbephase

(HES)

Name:

Post Review (Version 2016-03-03)

UNIVERSITATS

MAINZ

Palliative Betreuung am Lebensende

Hauptdiagnose:

POST-Analyse

Geb.-Datum: Aufnahmedatum:

Beginn HES:
Sterbedatum:

Kommunikation

Ziel 1.1. der Patient kann sich ohne Einschrankung mitteilen
Jao Varianteo bewusstlos O n.d.lo
Variante:
Ziel 1.2: Angehorige kénnen sich ohne Einschrankung mitteilen
Jao Varianteo n.d.lo
Variante:
Ziel 1.3 Der Patient weiss, dass er im Sterben liegt
Jao Varianteo bewusstlos O n.d.lo
Variante:
Der aktuelle Betreuungsplan ist dem Patienten erklart
Jao Varianteo bewusstlos O n.d.lo
Variante:
Ziel 1.4 Angehorige wissen, dass der Patient im Sterben liegt
Jao Variante o n.d.lo
Variante:
Der aktuelle Betreuungsplan ist dem Angehoérigen erkléart
Jao Varianteo n.d.lo
Variante:
Die BroschiirePalliative Betreuung am Lebensende” ist dem Angehdorigen
ausgehandigt
Jao Variante o n.d.lo
Variante:
Autor Freigabe am / durch Dateiname / Version/ Erstellungsdatum
Dr.R. R. Post Review/3/2016-03-03
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Handlungsempfehlung Sterbephase UNIVERSITATS
(HES)
Ziel 1.5 Dem Betreuungsteam liegen aktualisierte Kontaktinformationen der Ange-

horigen vor
Jao Varianteo
Variante:

Besuchereinrichtungen

Ziel 2

Angehorige sind liber die verfiigbaren Besuchereinrichtungen aufgeklart;
sie wissen, dass es keinerlei Besuchszeiten gibt und sie mit maximal zwei
Personen im Patientenzimmer mit iibernachten kénnen

Jao Varianteo
Variante:

Spirituelle Aspekte

Ziel 3 Religidse/ spirituelle Bediirfnisse wurden definiert
3.1 fir den Patienten Jao Varianteo bewusstlos O
Variante:
3.2 Familie/ Nahestehende Jao Variante o
Variante:
Medikation
Ziel 4.1 Dem Patienten sind fiir folgende 5 Symptome Bedarfsmedikamente ver-
ordnet:
Schmerzen Jao Neino
Agitation Jao Neino
Bronchialsekretion Jao Neino
Ubelkeit/Erbrechen Jao Neino
Dyspnoe Jao NeinoO
Die aktuelle Medikation ist gepriift und unnétige Medikamente sind abge-
setzt
Jao Neino
Kommentar:
Ziel 4.2 Material um eine Subkutaninfusion zu beginnen, steht bereit
Jao Neino bereits begonnen o nicht bendtigt o
Autor Freigabe am / durch Dateiname / Version/ Erstellungsdatum
Dr.R. R. Post Review/3/2016-03-03
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Handlungsempfehlung Sterbephase UNIVERSITATS
(HES) MAINZ

‘ Aktuelle Interventionen

Ziel 5.1 Bedarf des Patienten an aktuellen Interventionen ist durch das interprofes-
sionelle Team geprift

Derzeit nicht Abgesetzt | Fortgefiihrt | Eingeleitet
durchgefiihrt o-
der verabreicht
5a: Routine-Blutuntersuchungen O O O
5b: Intravendse Antibiotika O O O O
5c¢: Blutzuckerkontrolle O O O
5d: Routinem. Erfassung der Vitalzeichen O O O
5e: Sauerstofftherapie O O O O
Ziel 5.2 Es liegt eine DNR/DNI Anordnung vor
Jao Neino
Kommentar:
Ziel 5.3 Implantierbarer Kardioverter-Defibrillator (ICD) wird deaktiviert
Jao Neino Kein ICD vorhanden O
Erndhrung/ Hydratation/ Hautpflege
Ziel 6 Der Bedarf an kiinstlicher Ernahrung ist durch das interdisziplinare Team
geprift Jao Varianteno
abgesetzt O <500 ml o 2500ml o
unveranderte Infusionsmenge O ( ml/24 h)
Variante:
Ziel 7 Der Bedarf an unterstitzter (kiinstlicher) Hydratation ist durch das interdis-

ziplindre Team gepriift
Jao Variante o

Infusionen abgesetzt O <500ml o >500ml o
Unveradnderte Infusionsmenge o ( ml/24 h)
Variante:

Ziel 8 Der Hautzustand des Patienten ist beurteilt

Jao Neino

Autor Freigabe am / durch Dateiname / Version/ Erstellungsdatum
Dr.R. R. Post Review/3/2016-03-03

264




ANHANG

Handlungsempfehlung Sterbephase

(HES)

UNIVERSITATS

‘ Information Primarversorgungsteam (z.B. Hausarzt, ambulanter Hospizdienst)

Ziel 9

Das Primarversorgungsteam/ Hausarzt des Pat. ist informiert, dass der Pati-

ent im Sterben liegt

Jao Variante o

HA nicht erreichbar o
Variante:

Betreuung nach dem Tod

Ziel 10

Ziel 11

Ziel 12

Letzte Pflegeverrichtungen wurden entsprechend den Krankenhaus-richtli-

nien durchgefiihrt Jao Varianteno

auf Wiinsche spezieller religidser und kultureller Rituale/Bedurfnisse wurde eingegangen

(soweit moglich)
Prozeduren nach dem Tod wurden erldutert bzw. durchgefiihrt

Informationsbroschiire Giber Trauer ausgehandigt Jao Neino Variante o
(Ggf. Informationsmaterial Gber Trauer bei Kindern an Familien ausgehandigt)

Kommentar:
Frage der Autopsie wurde geklart Jao Neino Varianteno
Kommentar:
Die Frage nach Organ-/ Gewebespende wurde geklart Jao Neino Varianteo
Kommentar:

Weitergabe von Informationen an zustandige Einrichtungen

Primarversorgungsteam/ Hausarzt ist Giber den Tod des Pat. informiert
Jao Neino Varianteno
Variante:

Der Tod des Patienten wird den jeweils zustandigen Einrichtungen mitgeteilt (Standesamt,

zentrale Patientenaufnahme, SAPV Team)
Jao Neino Variante o
Variante:

n.d. = nicht dokumentiert

Autor

Freigabe am / durch Dateiname / Version/ Erstellungsdatum

Dr. R.

R. Post Review/3/2016-03-03
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A2.4 Abschlussbogen ,,Dokumentation nach dem Versterben”

Handlungsempfehlung Sterbephase UNIVERSITATS
(HES) MAINZ

Dokumentation nach dem Versterpen

Patientendaten

Name: Geschlecht: mo woO
Geburtsdatum: Aufnahmedatum:
Nationalitat: Sterbedatum:

Hauptdiagnose:

Aufnahme des Patienten:

0O Uber Notaufnahme

O von zu Hause

0O von anderer Station

O Sonstiges (von extern wie Krankenhaus, Pflegeheim)

Patient/in wurde entsprechend der Handlungsempfehlung Sterbephase
behandelt: Jao Neino

Falls Ja = von bis

Falls Nein, bitte weitere Begriindung:

O plotzliche AZ-Verschlechterung mit ,,unerwartetem” Versterben
i erwartetes Versterben innerhalb von 24 Stunden nach Aufnahme
i Behandlungsteam hat Patient nicht als sterbend eingeschatzt
| knappe Zeitressourcen
O ,»,€s schien mir unpassend”, da
O Wochenende
O primar behandelnde Arzte nicht im Dienst
o fehlende Moglichkeit den Behandlungsplan mit Angehdérigen zu
besprechen
0 andere Griinde:
O Nachtdienst
O organisatorische Schwierigkeiten
o Unklarheiten bzgl. des Vorgehens zu Beginn der Handlungsempfehlung
0 Palliativ-Team nicht greifbar gewesen zur Unterstiitzung
O sonstige Griinde:
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A.2.5 Fragebogen ,Schriftliche Mitarbeiterbefragung” (Version Post HES)

8 UNIVERSITATSMedizin.

MAINZ
Mitarbeiterbefragung
Qualitatsprojekt ,, Betreuung von Menschen am Lebensende”
NACH Einfiihrung der HES
Station e
Funktion ....ccceeceve e,
Berufsjahre gesamt ..........ccceueenees
Palliativweiterbildung oja onein Datum ...ccoeeeeeeeees
Bitte schatzen Sie sich und Ihr Team selbst ein. Was trifft flir Sie aktuell in welchem
Ausmald zu?
Entscheidungsfindung bei Schwerkranken
1. Mit dem Prozess der Entscheidungsfindung und der Festlegung des weiteren
Vorgehens im Team (Pflegekrifte, Arzte etc.) bei Schwerkranken bin ich zufrieden in
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Falle
2. Bei Schwerkranken werden Entscheidungen zum weiteren Vorgehen (Therapieziel,
sinnvolle MaBRnahmen etc.) gemeinsam im Team getroffen in
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Falle
3. Diese Entscheidungen werden dokumentiert in
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Falle
4. In diese Entscheidungsfindung ist i.d.R. der Patient einbezogen in
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Falle
5. In diese Entscheidung sind i.d.R. die Angehoérigen einbezogen in
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Falle

Der vorliegende Fragebogen zur schriftlichen Mitarbeiterbefragung wurde freundlicherweise durch
Prof. Dr. S. E., Universitares Zentrum fir Palliative Care Inselspital, Universitatsspital Bern, Schweiz,
bereitgestellt.
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Die Sterbephase

1. Mit dem Prozess der Entscheidungsfindung und Festlegung des weiteren Vorgehens im
Team (Pflegekrifte, Arzte etc.) bei Sterbenden bin ich zufrieden in

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Fille

2. Im Team wird diskutiert und gemeinsam entschieden, dass sich ein Patient in der
Sterbephase befindet in

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Félle

3. Unangemessene Malnahmen (z.B. Diagnostik) und Medikamente werden abgesetzt in

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Fille

4. Notwendige Bedarfsmedikation (zur Linderung von Atemnot, Schmerzen etc.) werden
ausreichend verordnet in

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Falle

5. Der Reanimationsstatus wird bei Sterbenden automatisch auf NEIN verdndert bei

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Félle

6. Es wird Gberprift/nachgefragt, ob sich der Patient des nahenden Todes bewusst ist

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Fille

7. Die Angehorigen werden liber den kritischen Zustand des Patienten informiert in

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Flle

8. Die Bediirfnisse des Patienten und seiner Angehérigen nach Unterstiitzung durch die
Seelsorge werden erfasst in

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Fille

9. Die Angaben zur Erreichbarkeit der Angehorigen werden automatisch liberpriift in

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Félle

10. Die Vorbehandelnden (Hausarzt, Pflegeheim, ambulanter Hospizdienst, Pflegedienst)
werden Uber den kritischen Zustand informiert in

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Félle

11. Das weitere Vorgehen wird mit Angehdorigen besprochen, individuelle Fragen (bspw.
auch beziiglich Vorgehen nach dem Tod) und Wiinsche werden beantwortet bzw.
erfasst in

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100 %  der Félle

Der vorliegende Fragebogen zur schriftlichen Mitarbeiterbefragung wurde freundlicherweise durch
Prof. Dr. S. E., Universitares Zentrum fur Palliative Care Inselspital, Universitatsspital Bern, Schweiz,
bereitgestellt.
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Die Handlungsempfehlung Sterbephase (HES)

1. Hat sich Ihrer Meinung nach die Behandlung und Betreuung von Sterbenden
und deren Angehaorigen durch die HES verbessert?
Ja O
Nein O

2. Mochten Sie die HES auf Ihrer Station weiter einsetzen?
Ja O
Nein O

Vielen Dank!

Der vorliegende Fragebogen zur schriftlichen Mitarbeiterbefragung wurde freundlicherweise durch
Prof. Dr. S. E., Universitares Zentrum fir Palliative Care Inselspital, Universitatsspital Bern, Schweiz,
bereitgestellt.
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A.2.6 Auswertung Base Review: Variantenanalyse

BR Kategorie Variantenangabe zu 1.1: Der Patient kann sich ohne Einschran-

kungen aktiv

mitteilen
Haufigkeit

Gilltig

Zunehmende Vigilanzminderung 14
Bewusstseinsstorung
Prafinales Delir

Eingeschrankte Sprechfahigkeit/Kommuni-
kationsfahigkeit
Keine aktive Kommunikation méglich

Sprachbarriere
Sonstiges
Gesamt 46

BR Kategorie Variantenangabe zu 1.2: Angehérige kénnen sich ohne Ein-
schrankung aktiv mitteilen

Haufigkeit

Gltig

Keine Angehdrigen vorhanden
Betreuer/in
Sprachbarriere

oON W -

Gesamt

BR Kategorie Variantenangabe zu 1.3: Der Patient weiB}, dass er im Sterben

liegt

Haufigkeit

Giiltig

Plotzliches/Unerwartetes Versterben 3

Kommunikation auf Grund von Bewusst- 11
seinseinschrankung nicht méglich

Intuition des Patienten Uber bevorstehen- 1
des Versterben

Patient weif nicht, dass er im Sterben liegt

Gesamt 16

BR Kategorie Variantenangabe zu 1.4: Angehorige wissen, dass der Patient im

Sterben liegt

Haufigkeit

Gliltig

Keine Angehdrigen vorhanden
Plotzliches/Unerwartetes Versterben

Betreuer/in

A =2 W =

Gesamt
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BR Kategorie Variantenangabe zu 1.5: Dem Betreuungsteam liegen aktuali-
sierte Kontaktinformationen der Angehoérigen vor

Haufigkeit
Gliltig Keine Angehdrigen vorhanden 1
Nicht vorliegend 2
Vorliegend (Betreuer/in) 1
Sonstiges 1
Gesamt 5
BR Kategorie Variantenangabe zu 2: Angehorige sind liber die verfiigbaren Be-
suchereinrichtungen aufgeklart; sie wissen, dass es keinerlei Besuchszeiten
gibt und sie mit maximal zwei Personen im Patientenzimmer mit libernachten
kénnen
Haufigkeit
Gltig Keine Angehdrigen vorhanden 1
Plotzliches/Unerwartetes Versterben 1
Betreuer/in 1
Gesamt 3
BR Kategorie Variantenangabe zu 3.1: Religiése/Spirituelle Bediirfnisse wur-
den fiir den Patienten definiert
Haufigkeit
Glltig Wurde nicht definiert
Gesamt
BR Kategorie Variantenangabe zu 3.2: Religiése/Spirituelle Bediirfnisse wur-
den fiir Familie/Nahestehende definiert
Haufigkeit
Gltig Keine Angehdrigen vorhanden 1
Wurde nicht definiert 2
Betreuer/in 1
Sonstiges 1
Gesamt 5
BR Kategorie Variantenangabe zu 5.2: Es liegt eine DNR/DNI-Anordnung vor
Haufigkeit
Glltig Nein, es liegt keine DNR/DNI-Anordnung 13
vor
Gesamt 13
BR Kategorie Variantenangabe zu 5.3: Implantierbarer Kardioverter-Defibrilla-
tor (ICD) wurde deaktiviert
Haufigkeit
Gliltig Wurde nicht deaktiviert 1
Gesamt 1
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BR Kategorie Variantenangabe zu 6: Der Bedarf an kiinstlicher Erndhrung ist
durch das interprofessionelle Team gepriift

Haufigkeit

Gltig Keine weitere Erlauterung
Unerwartetes Versterben
Wurde nicht Uberpruft
Wurde unverandert fortgefuhrt
Gesamt

w o W -~

BR Kategorie Variantenangabe zu 7: Der Bedarf an unterstiitzter (kiinstlicher)
Hydratation ist durch das interprofessionelle Team gepriift

Haufigkeit

Glltig Am Tag des Versterbens abgesetzt

Infusionen wurden in Sterbephase noch
neu angeordnet
Keine weitere Erlauterung

Unerwartetes Versterben
Wurde nicht Uberpruft

Wurde unverandert fortgefuhrt
Gesamt

BR Kategorie Variantenangabe zu 8: Der Hautzustand des Patienten ist beur-
teilt

Haufigkeit

Glltig Der Hautzustand wurde nicht beurteilt
Gesamt

BR Kategorie Variantenangabe zu 9: Das Primarversorgungsteam / der Haus-
arzt des Patienten ist informiert, dass der Patient im Sterben liegt

Haufigkeit

Gliltig Patient lebte in Kairo
Gesamt
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A.2.7

Auswertung Post Review: Variantenanalyse

PR Kategorie Variantenangabe zu 1.1: Der Patient kann sich ohne Einschran-
kungen aktiv mitteilen

Haufigkeit

Giiltig

Zunehmende Vigilanzminderung
Bewusstseinsstorung 10
Prafinales Delir

Eingeschrankte Sprechfahigkeit/ 1
Kommunikationsfahigkeit
Keine weitere Erlauterung

Sprachbarriere
Sonstiges
Gesamt 27

PR Kategorie Variantenangabe zu 1.2: Angehodrige kénnen sich ohne Einschran-
kung aktiv mitteilen

Haufigkeit

Gltig

Keine Angehdorigen vorhanden / Kein Kon- 2
takt zu Angehdrigen

Keine weitere Erlauterung 3
Sprachbarriere 2
Sonstiges 1
Gesamt 8

PR Kategorie Variantenangabe zu 1.3: Der Patient weiB, dass er im Sterben liegt

Haufigkeit
Gltig Kommunikation auf Grund von Bewusst- 8
seins-einschrankung nicht moglich
Keine weitere Erlauterung 8
Sprachbarriere
Gesamt 17

PR Kategorie Variantenangabe zu 1.3a: Der aktuelle Betreuungsplan ist dem Pa-
tienten erklart

Haufigkeit
Gliltig Kommunikation auf Grund von Bewusst- 9
seins-einschrankung nicht moglich
Keine weitere Erlauterung 11
Sprachbarriere 1

Gesamt 21
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PR Kategorie Variantenangabe zu 1.4: Angehérige wissen, dass der Patient im

Sterben liegt

Haufigkeit

Gltig

Keine Angehdorigen vorhanden / Kein Kon- 2
takt zu Angehdrigen
Gesprach ist geplant

Betreuer/in
Sprachbarriere

A =2 A

Gesamt

PR Kategorie Variantenangabe zu 1.4a: Der aktuelle Betreuungsplan ist den An-
gehorigen erklart

Haufigkeit

Giiltig

Keine Angehdrigen vorhanden / Kein Kon- 2
takt zu Angehdrigen
Gesprach ist geplant 2

Sprachbarriere
Gesamt 5

PR Kategorie Variantenangabe zu 1.4b: Die Broschiire “Palliative Betreuung am
Lebensende* wurde den Angehoérigen ausgehandigt

Haufigkeit

Gltig Keine Angehorigen vorhanden / Kein Kon- 2
takt zu Angehdrigen
Aushandigen ist geplant 1
Broschire wurde von Angehdrigen abge- 2
lehnt
Keine weitere Erlauterung 6
Sprachbarriere 1
Angehdrige bisher nicht vor Ort 2
Broschiire wurde nicht ausgehandigt 1
Sonstiges 1
Gesamt 16

PR Kategorie Variantenangabe zu 1.5: Dem Betreuungsteam liegen aktualisierte
Kontaktinformationen der Angehorigen vor

Haufigkeit
Glltig Keine Angehdrigen vorhanden / Kein Kon- 2
takt zu Angehérigen
Gesamt 2

PR Kategorie Variantenangabe zu 2: Angehoérige sind iiber die verfiigbaren Be-
suchereinrichtungen aufgeklart; sie wissen, dass es keinerlei Besuchszeiten
gibt und sie mit maximal zwei Personen im Patientenzimmer mit tibernachten

konnen

Haufigkeit

Gliltig

Keine Angehorigen vorhanden / Kein Kon- 2
takt zu Angehdrigen
Keine Informationsweitergabe erfolgt

Keine Ubernachtungsméglichkeit vorhanden

Keine weitere Erlauterung

(3, J R G REN

Gesamt
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PR Kategorie Variantenangabe zu 3.1: Religiose/Spirituelle Bediirfnisse wurden
fiir den Patienten definiert

Haufigkeit
Glltig Kommunikation auf Grund von Bewusst- 5
seins-einschrankung nicht moglich
Keine weitere Erlauterung 3
Sonstiges
Gesamt 9

PR Kategorie Variantenangabe zu 3.2: Religiose/Spirituelle Bediirfnisse wurden
fiir Familie/Nahestehende definiert

Haufigkeit
Gltig Keine Angehdrigen vorhanden / Kein Kon- 2
takt zu Angehorigen
Keine weitere Erlauterung 1
Sonstiges
Gesamt

PR Kategorie Variantenangabe zu 4.1a: Die akutelle Medikation ist gepriift und
unnotige Medikamente sind abgesetzt

Haufigkeit

Gltig Keine weitere Erlauterung
Gesamt

PR Kategorie Variantenangabe zu 4.2: Material, um eine Subkutaninfusion zu be-
ginnen, steht bereit

Haufigkeit
Gltig Keine weitere Erlauterung 5
Patient hatte Port
Gesamt 6

PR Kategorie Variantenangabe zu 5.2: Es liegt eine DNR/DNI-Anordnung vor

Haufigkeit
Gliltig Ehemann hat glaubwiirdig Patientenwunsch 1
dargestellt und DNR/DNI wurde vereinbart
Patient akzeptiert arztliche Indikation gegen 1
ReanimationsmalRnahmen
Wurde mit Angehorigen beschlossen
Gesamt 3

PR Kategorie Variantenangabe zu 5.3: Implantierbarer Kardioverter-Defibrillator
(ICD) wurde deaktiviert

Haufigkeit
Glltig Keine weitere Erlauterung 1
Konsil wurde angemeldet
Gesamt 2
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PR Kategorie Variantenangabe zu 6: Der Bedarf an kiinstlicher Erndhrung ist
durch das interprofessionelle Team gepruft

Haufigkeit

Glltig Keine weitere Erlauterung 2
Gesamt

PR Kategorie Variantenangabe zu 7: Der Bedarf an unterstiitzter (kiinstlicher)
Hydratation ist durch das interprofessionelle Team gepriift

Haufigkeit

Glltig Keine weitere Erlauterung

Gesamt

PR Kategorie Variantenangabe zu 8: Der Hautzustand des Patienten ist beurteilt

Haufigkeit

Gltig Der Hautzustand wurde nicht beurteilt 1
Gesamt 1

PR Kategorie Variantenangabe zu 9: Das Priméarversorgungsteam / der Hausarzt
des Patienten ist informiert, dass der Patient im Sterben liegt

Haufigkeit
Gltig Geplant/Noch nicht erfolgt 8
Nicht durchgefiihrt 1
Hausarzt konnte nicht erreicht werden 1
Keine weitere Erlauterung 4
Sonstiges 4
Gesamt 18
PR Kategorie Variantenangabe zu 10: Letzte Pflegeverrichtungen wurden ent-
sprechend den Krankenhausrichtlinien durchgefihrt
Haufigkeit
Glltig Entfallt, da HES-Abbruch 6
Patient wurde nach dem Tod gebettet, Fa-
milie traf ca. 6 h spater ein
Gesamt 7
PR Kategorie Variantenangabe zu 11: Angehérige wurden liber die weiteren
Schritte nach dem Versterben informiert
Haufigkeit
Gltig Entfallt, da HES-Abbruch 6
Laut Patient exisitieren keine Angehdrigen
Gesamt 7
PR Kategorie Variantenangabe zu 11.1: Informationsbroschiire liber Trauer
wurde den Angehérigen ausgehéndigt
Haufigkeit
Gltig Entfallt, da HES-Abbruch 6
Laut Patient exisitieren keine Angehérigen
Gesamt 7
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PR Kategorie Variantenangabe zu 11.2: Frage der Autopsie wurde geklart
Haufigkeit

Gliltig Entfallt, da HES-Abbruch
Gesamt

PR Kategorie Variantenangabe zu 11.3: Frage nach Organ-/Gewebespende
wurde geklart
Haufigkeit

Gliltig Entfallt, da HES-Abbruch
Gesamt

PR Kategorie Variantenangabe zu 12.1: Primarversorgungsteam / Hausarzt ist
tiber den Tod des Patienten informiert

Haufigkeit

Gltig Geplant/Noch nicht erfolgt
Erfolgt durch Angehdrige
Erfolgt postalisch tber Arztbrief
Keine weitere Erlauterung
Entfallt, da HES-Abbruch
Hausarzt konnte noch nicht erreicht werden
Sonstiges
Gesamt

=N O =AW

18

PR Kategorie Variantenangabe zu 12.2: Mitteilung des Todes an zusténdige Ein-

richtungen
Haufigkeit
Giiltig Entfallt, da HES-Abbruch 6
Wird von Angehdrigen selbst erledigt 1
Sonstiges 1
Gesamt 8
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A.2.8 Uberpriifung auf Normalverteilung der Ergebnisse der schriftlichen Mitarbeiterbe-

fragung mittels Kolmogorow-Smirnow-Test

Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk
Abk. Frage T ds df p-Wert w df p-Wert
Mit dem P der Entscheid fin-
ft.cem Frozess cer tnischelctingstin Prs 0111 22 ,200° 0961 22 0518

dung und der Festlegung des weiteren

ES1  Vorgehensim Team (Pflegekrafte, Arzte,
etc.) bei Schwerkranken bin ich zufrieden  Post 0,412 10 0,000 0,647 10 0,000
in... % der Falle

Bei Schwerkranken werden Entscheidun-

. L Pra 0,156 22 0,179 0,941 22 0,203

£S 2 gen zum weiteren Vorgehen (Therapieziel,

sinnvolle MaGna.hmen etc.) gememsam im oot 0,230 10 0,142 0,905 10 0,246

Team getroffen in... % der Félle
£S 3 Diese Entscheidungen werden dokumen- Pra 0,152 22 200 0,930 22 0,121

L o .

tiertin ... % der Falle Post 0,351 10 0,001 0729 10 0,002

£S4 In diese Entscheidungsfindung ist i.d.R. Pra 0,145 22 200 0,932 22 0,132
. . . o -

der Patient einbezogen in ... % der Falle Post 0,226 10 0,157 0,800 10 0,015

In diese Entscheidungsfindung sind i.d.R. Pra 0,181 22 0,059 0,936 22 0,160
ES5 die Angehdrigen einbezogen in ... % der

Falle Post 0,197 10 ,200" 0,871 10 0,103

Mit dem Prozess der Entschgldungsfln- Pri 0,163 22 0,132 0,038 2 0,177

dung und Festlegung des weiteren Vorge-
SP1  hensim Team (Pflegekrafte, Arzte, etc.)

bei Sterbenden bin ich zufrieden in ... % Post 0,220 10 0,185 0,865 10 0,087

der Falle

Im Team wird diskutiert und gemeinsam Pra 0,173 22 0,086 0,900 22 0,029
SP2  entschieden, dass sich ein Patien in der

Sterbephase befindet in ... % der Fille Post 0,359 10 0,001 0,740 10 0,003

Unangemessene MaRRnahmen (z.B. Diag- Pra 0,177 22 0,072 0,927 22 0,109
SP 3  nostik) und Medikamente werden abge-

setztin ... % der Fille Post 0,191 10 ,200" 0,935 10 0,498

Notwendige Bedarfsmedikation (zur Lin- Pri 0,137 22 200" 0,947 22 0,276

derung von Atemnot, Schmerzen etc.)
SP4 werden ausreichend verordnet in ... % der

Falle - Post 0,246 10 0,089 0,874 10 0,111

Der Reanimationsstatus wird bei Sterben- Pra 0,255 22 0,001 0,850 22 0,003
SP5 den automatisch auf NEIN verandert bei

... % der Falle Post 0,279 10 0,027 0,753 10 0,004

Es wird Uberpriift/nachgefragt, ob sich der  Pra 0,154 22 0,192 0,927 22 0,105
SP6  Patient des nahenden Todes bewusst ist

in ... % der Falle Post 0,173 10 ,200" 0,974 10 0,926

Die Angehdrigen werden Gber den kriti- Pra 0,223 22 0,006 0,868 22 0,007
SP 7  schen Zustand des Patienten informiert in

... % der Falle Post 0,241 10 0,103 0,855 10 0,067

Die Be<.:.iu.rfn|sse des PatlenEen und seiner Pri 0,222 2 0,006 0,845 2 0,003
P8 Angehdrigen nach Unterstitzung durch

. . o
die Seelsorge werden erfasst in ... % der Post 0,267 10 0,042 0,778 10 0,008

Falle
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Kolmogorov-Smirnov? Shapiro-Wilk
Abk. Frage T dn df  p-Wert w df p-Wert
Die Angaben zur Erreichbarkeit der Ange- Pra 0,177 22 0,070 0,886 22 0,016
SP9  horigen werden automatisch tiberprift in
... % der Falle Post 0,320 10 0,004 0,651 10 0,000
Dlg Vorbehandelnden (IT|aL.Jsarzt, Pflege- Pri 0,152 22 200" 0,909 22 0,044
heim, ambulanter Hospizdienst, Pflege-
Sp10 dienst) werden Uber den kritischen Zu-
. L . Post 0,217 10 ,200" 0,911 10 0,290
stand informiert in ... % der Falle
Das weitere Vorgfehe.n.wwd mit Angehori- Pra 0,184 2 0,050 0,914 2 0,058
gen besprochen, individuelle Fragen
SP 11 (bspw. auch beziiglich Vorgehen nach
dem Tod) und Wiinsche werden beant- Post 0,249 10 0,080 0,835 10 0,039

wortet bzw. erfasst in ... % der Fille

*. Dies ist eine untere Grenze der echten Signifikanz.

a. Signifikanzkorrektur nach Lilliefors

Anmerkung. T = Testzeitpunkt; d, = Teststatistik d; df = degrees of freedom; W = Teststatistik W;
ES = Entscheidungsfindung; SP = Sterbephase; d. F. = der Falle
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QUALITATIVER TEIL

A.3

Leitfaden fir das semistrukturierte Gruppeninterview — Post HES

A3.1
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A3.2

INTERVIEW (PFLEGE) NACH EINFUHRUNG DER HES AUF AKUTSTATIONEN

Interviewleiter

Datenmanagement-Blatt , Postskriptum” zu Gruppeninterviews

Teilnehmer [CODE] /! /] ]/

Datum des Interviews

Beginn des Interviews

Ende des Interviews

Ort/Raumlichkeit

O Interview hat nicht stattgefunden

Interview hat stattgefunden

Besonderheiten, schwierige Passagen:

Atmosphdre, Interaktion:

Bearbeitungsstand

O unpassender Termin

neuer Termin am:

anderer Grund:

Durchfiih- Fragebo- zur Tran- Transkript Transkript Band ge-
Code Nr. gen ausge- . . gegengele- i
rung am . skription am | zuriick am |6scht
fallt sen
Datum/
Name

Kodierung begonnen am/von

Zwischenauswertungen am/von

Kodierung abgeschlossen am/von

Audiodatei geloscht
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A.3.3 Exemplarischer Auszug des Prozesses von Paraphrasierung und Generalisierung
Station A — Post HES
Ifd. | TN-
Zeile Paraphrase Generalisierun
Nr. | Nr. P g
Interviewleitfaden Teil I: Diagnostizieren des Sterbens:
Vigilanzminderung, Verdnderun
1 1 8 | Nicht mehr ansprechbar, so préafinal, Kurzatmung igilanzminderung, Veranderung
der Atmung
Mir fallt es leichter, es einzuschatzen, wenn ich den
Pat langer kenne. Wenn er gerade frisch auf Station
11- gekommen ist, tue ich mir schwer damit zu sagen, der | Um zu einer Einschatzung zu kom-
2 2 16 Pat ist sterbend. Weil ich nicht weiR, wie er sich die men braucht es das Beobachten
Tage vorher verhalten hat. Wenn ich den Pat schon von Verdnderungen
langer kenne, ist es auch von seiner Vigilanz einfacher
einzuschatzen.
.. . Vigilanzminderung, Verdnderung
3 5 20 | Atempausen, Dyspnoe, Vigilanzminderung. ’
P » Uyspnoe, Vig & der Atmung
20- Die Patienten verbalisieren das auch oft. Sagen oft Verbalisierung der eigenen Intui-
4 5 2 "Jetzt hab’ ich abgeschlossen, jetzt sterbe ich". Das ist | tion Uber baldiges Versterben
auch immer ein Anhaltspunkt. durch den Patienten
Man sieht es auch an der fehlenden Diurese, an den . . -
25- . . - . Rickgang der Diurese und veran-
5 5 Laborwerten, die explodieren. Die Nierenausschei-
27 S . derte Laborwerte
dung ist ein Hinweis.
Die Patienten verablisieren das. Ab dem Moment,
in Pat sagt "Ich will nicht mehr, ich k icht .
wenn”eer @ S?g . ch wi r?lc ".‘e i 1c af‘“ .mc Aufgeben des Patienten hat den
29- | mehr" tritt meist die StPh ein, weil der Pat mit sich ]
6 4 . . Effekt, dass die Sterbephase
33 | abgeschlossen hat. Die Laborwerte explodieren dann schneller eintritt
und man merkt, der Pat gibt sich selbst auf. Dann )
geht es meist relativ schnell.
38 Am"ehesten bei <.ier Ubergabe. Man gibt seine Ein- .. | Austausch tiber Einschatzung bei
7 2 schatzung [Empfindenwerte?] ab, dass der Pat schlaf- ..
39 | . . . . der Ubergabe.
riger und die Ausscheidung weniger werden.
Klar ist auch vorher schon dariiber gesprochen wor-
den, der Pat ist in einer palliativen Situation, es wird
I.<.e|ne Therapie mehr gemacht. Selten ist es eine Das Versterben ist keine Uberra-
40- | Uberraschung. Also dass man sagt, der Pat kommt . .
8 2 . . . . schung, sondern ein schleichendes
46 | wegen einer Chemotherapie und auf einmal ist er Geschehen
sterbend. Meistens kommt der Pat schon notfallma- '
Rig, nicht geplant und dann ist es keine Uberra-
schung, dass der Pat sterbend ist.
Unt heid des Begriff:
53- | Wenn man ein Team benennt, muss man unterschei- |, " ersf. eicung .es earins R
9 2 . s Team" in pflegerisches und arztli-
54 | den zwischen pflegendem oder arztlichem Team.
ches Team.
Di P
ie Pflege'sagt eher mal "Wir finden Pat thI<=;lcht und Diskrepante Einschitzung durch
glauben nicht, dass er noch lange leben wird." Von -
54- |0 . . e . Arzte und Pflegende bzgl. Krank-
10 2 arztlicher Seite kommt dann eher, "Nein das ist thera- .
58 . . . . . heitsprogress als Sterbephase vs.
piebedingt, das wird wieder besser. Der Pat wird sich . -
. S " Therapiekomplikationen.
wieder erholen, er ist nicht sterbend.
11 5 60- | Ist eigentlich schon so, dass wir uns im Team meist Einigkeit in der Pflege Uber Ein-
61 |schnell einig sind, dass der Pat sterbend ist, schatzung bzgl. Sterbephase

Anmerkung. TN = Teilnehmer¥*in, Idf. Nr. = laufende Nummer, Pat = Patient*in, Ang = Angehorige*r, StPh =

Sterbephase.
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Exemplarische Darstellung der Arbeitsoberflache in MAXQDA

A3.4

(s3po7) UOA UOREUIGUIOY-12p0) BYdNS-juaLbas wcch_maQ

- ..c_m 0s m_(>> 18l m.v .c.mm:< cmv.c._ gosm Uc__..:o_l..;os.m hwuo t.m:mc.r.mrm L.

8IS UUSM ‘MBPUBISA UDIS JNBH SIp UUSM ‘UUSM ‘OS JO YoNe OS]y :9 ¢
#7-85:20:00# LUBI8pUE BIp SEpP uayes alp “ayuep Aexo | o
#/-1%:20:00# 1s! pusuuiBag uoyoss yoop ssazoidaglialg
Jap ‘sa SSEP ‘Uuey uazieyosuls Jyejabun sa uoyos Jage Yoeule
nz Jyois||aiA 3z38l 381 Jyoie :uuep Jim usbes eq “Jw el uew j6jouan
alp ‘[wney usp uoja|al HW ISSBUBA - (i€ IN-A| W N1-malaiju| 00 L”
- puews[ ‘ujgBuipuoyeial ] Bunpomiug aip [winey wy ujabulpuoyeiel ]
UBL JYals Uuep ‘Juuay uoyos yoop wnelyaz ualagoib usuie
UOYdS UBLW 3Ip ‘puIS Udjualed Yoop 8alA |18l uagolB wiisieq:l o

#7-171:20:00# ¢1S! puaqguals puewsl uuem ‘uszjeyssnzule sep

‘JSI J1amyas Jaye Japo Jyaie| J1ays sa ssep ‘uabes uuep aig uUspINpA il s
‘lew z)8[ Yot Beg [Aexo 'ywy] ,¢nz spu3
wap sa yab ‘usyosejyosian puersnzulawabliy Jap yois 1eH’ ([ywy]
usBey pun uswWOoXNZ UsUIe JNB UUEP 3Ip UUSM Yone susisajeds
‘uaxJawiw [3s1] puayols|yos Inu 18 UUSM }S(|as SS8Zold ussalp
yone alp puls 1aqep Jw ablgysBuy uuam yane 1sqjes pun ‘sopjesy ‘|Im

JYSL JYoIU ‘uues| Jysw Jyolu 1@ SSep '‘Hagne }sg|es |Ew uoyos yone o L
uuep puayoaidsiua ‘Jyabnz spug wap sa ssep ‘Piaw uoyos Jebos sa
12 SSEp ‘so|SWyeU|Ia} ‘Yelyos Jo ssep ‘|ew yoaejule 1z39[ s,Bes yo| —ue
ssep ‘}6al| J1eg wi yolyoesidney 1e Ssep ‘uuey uswiyau|ia} Jyaw Jyolu
uoyos yone ualejAY (uayol|bey 1aysiq) usp Ue Jap uuam ‘wauls

nz ussnedwaly Jw ‘uuam ‘puauulbaq uaquels 1zisl alem Yol Ing i v

(esned) #/-15°00°00# ¢

#0-8%:00:00# /Sessazoideqialg
usjzjasabule sap suulg wi isi puagials puewal Jyoig
13l1y| SNe UUBM ‘UB|YBZIa JaqnIEp SEM JIW 8IS uauugy ‘ssezoidagqis)g
wap ul usseyd ayolpalyosiajun el uew jgspe ‘yone usbuoysbuy
ualap pun uapuadqials uoa isi Bunjie|beg Jep ul UBW UUBAA I z
#6-€1:00:00#
(*Bunyyory alp ul os |ew sulg ‘uabajuly Jaly ampusbil suig - Buejuy) |

© 09 & @ 0 % ¢
X >rx@d o DRagd

v

usuawmog uaualaipie sne pafoidly)  usiynjuswiwiesnz
c . 1=

apaloid

=

Jiomuwiea yangbo

S 2

uaialniydie ualeq ._H_ wiaydiads paisiwAuoue plafoid “l.rL

1a1un waydiads c_mﬂo_n_m%_

- ualleq awax3

Q uommuy L'L”

U

usbuniapueiap ayaipadioy Lg'L”

usjuslled UewW uuam 181ydial Z'y

uabuniapueiap aydipadioy L'z'L”

mapusu] usbelpia - NNYD

mm UIUIBIPOD 18P B1SIT JUBWMjOQ JI8p )51

HIIE

=1
~ 6LLL
o
[

v 6

XHDJﬂwQ,&V@

LEE
1313
069
90L
oL
Lzl
LEE
LLL
gLl
gLl
1313
069

a1uswbag

@]

2

(N

(N
A
(N
(N

(d71esqy 0£1) S3H Bid g+V esmoiguawmyoql,| x ¥ o £ o ©J ©

09

% o

o]

..u.._uw..nw.:un_n.d..mm:u_nn_“w A

s}as
S3H 150d smainiaiu| @)
SIH BId SMaIMIRU|®3)
malniaiu| uabeiia - ZDmUN
apombe|yds - 4139 ¢
uabessny abnysim pun sngo - ._.Fm40_>N
~Bunjysydwasbun|puey a1q uoisuawig 9" 5)
weajsbunjpueyag seq uoisuawiq 5 ®3)
uoneyunwwoy uoisuawiq ¥*3)
y197 uoisuawiq €,%5)
""gl@3s Jap ul Bunnaneg aiq uoisuawig z| 3
"ap yaieqzieyosull bunbeidsny | @
3 wieq Japal|Buwwes) 12p 3||0Y £'1[®3)
“"uniapuglap uoa Bunwiyasuiyepm z'L®3)
uoninu| 'L ®3)

S3H3sod [ ¥
SIHEd [ ¥

'4

sapo) Jap a3sI] D,

s1s[ X A

SaHsod a 7]
S3H 1504 O 7]
S3H 150d 9+v [¥1]

sMaINBIII STHIsOd [0 A

saH eid a ]
SIHed D 7]
S3H Bad 8+v 7]

smalnBIUl STH BId Y A

ajuawnjoq . A

J9smolg  Sepon | spuswnyog | . usuyo
13p 9517 ppaloig
4 2] 8]

syioday

askjeuy

uajqeliep

[« 4] ﬂ.m_ B -nyoq tap 23511 )

piafoid
sanapn

=

288



ANHANG

A35

Ergebnistabellen zur Darstellung des Kategoriensystems

Tabelle 39. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,,Erkennen der Sterbephase”

Dimension ,Erkennen der Sterbephase” (N = 94; mit nyrs = 45 und npos: = 49)

Oberkategorie Unterkategorie N (1/2)  Beispielzitat (ID)
Im frihen Stadium, gibt es auch Leute, die merken schon vorher
. 9 und sagen: "Ich glaube, dass die Zeit zu Ende geht", wo man [sie]
Intuition (6/3)  auch als Pflegekraft oder auBenstehende Person noch nicht zu
dieser Phase zuordnen wiirde. (21); Wenn man den Patienten
sieht, hat man dieses berlihmte Bauchgefiihl. (B2)
Wenn duBere Zeichen sichtbar sind. [...] Marmorierung der Ext-
remitaten, die Atmung sich verandert, man kann es am Gesichts-
ausdruck [...] fest machen, die meisten Patienten, sag ich mal,
eingefallene Wangen haben, [...] so eine spitze Nase, was fir
mich personlich immer so ein Zeichen ist, dass da eigentlich der
Wahrnehmung Kérperliche 27 Sterbeprozess angefangen bzw. in Gang ist. (Q1); Dass sie weni-
von Verinderungen (12/15) ger ausscheiden, und [...] von der Bewusstseinslage somno-
Veranderungen lent (21); der Allgemeinzustand wird schlechter (51); Die Ge-
sichtszlige verdndern sich, der Blick verdndert sich (D?); Die Vital-
zeichen werden schlechter, wir konnen den Patienten nicht
mehr mobilisieren. (72); der Patient wird [...] schlafriger oder die
Ausscheidung wird weniger (22); kein Interesse mehr an Nah-
rungsaufnahme (C2); Atempausen (C2)
Diese Akzeptanz, die sieht man ganz oft, also dass die Leute ruhi-
) ger werden und akzeptieren, dass sie gehen. (41); ich find ab
PSV(thSChe 10 dem Moment, wo ein Patient sagt , Ich will nicht mehr, ich kann
Verénderungen (3/7) nicht mehr”, tritt ja auch meistens eine Sterbephase ein, weil
der Patient selbst mit sich abgeschlossen hat (42)
Wenn es jetzt um medizinische Therapie geht oder [...] um die
Rolle der Team- Frage, braucht er [einen] Morphinperfusor oder braucht er kei-
mitglieder beim Rolle der Arzt*in- 13 nen, dann gibt [...] die jeweilige Pflegekraft ihre Einschadtzung ab,
Erkennen der nen (5/8) [...] aber da der Arzt dann die [...] Hauptverantwortung dafir
Sterbephase tragt, ist es dann seine Entscheidung letztendlich, ob er dann ei-
nen Morphiumperfusor bekommt oder nicht. (21)
Rolle der 9 Ich glaube, dass es oft die Pflege ist, die das andeutet. (52)
Pflegenden (4/5)
Wir haben einmal in der Woche eine Ubergabe mit unseren Sta-
tionsarzten zusammen, wo wir alle Gber alle Patienten sprechen
. und [...] besprechen, was fiir den einzelnen Patienten geplant
Kollegialer 15 ist. (E1); Uberwiegend bei der Ubergabe wird driiber geredet,
Austausch (6/9) dass der sich verschlechtert hat (72); Wenn man ein Team be-
nennt, dann muss man unterscheiden zwischen pflegendem
Team und [...] arztliche[m] Team (22)
Leicht 1 Im GroRRen und Ganzen wirde ich schon sagen, ich kann es sehr
einzuschatzen (1/0)  suteinschétzen. (C?)
Auspragung: Leichter Mir fallt es leichter, es einzuschatzen, wenn ich den Patienten
Einschatzbarkeit o yschitzen, langer kenne; wenn er gerade frisch auf Station kommt, [...] tue
der Sterbephase wenn man den Pati- 3 ich mir schwer damit, zu sagen, der Patient ist jetzt sterbend.
enten langere Zeit (2/1) Weil ich nicht weil}, wie er sich die Tage vorher verhalten
kennt hat. (22)
Schwierig 6 Das ist ganz schwierig zu sagen, also ich kénnte mich da jetzt
einzuschatzen (5/1) nicht so festmachen. (D?)
Abhéngig von 1 Ich muss [...] auch erst mal, weil ich jetzt neu bin, Erfahrungen
Berufserfahrung (1/0)  drin sammeln. (X*)

! Aussage aus einem Interview der Pri-Befragungsgruppe

2 Aussage aus einem Interview der Post-Befragungsgruppe

289



ANHANG

Tabelle 40. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,,Die Betreuung in der Sterbephase”

Dimension ,,Die Betreuung in der Sterbephase” (N = 151; mit nprs = 95 und npoest = 56)

Oberkategorie Unterkategorie N (1/2) Beispielzitat (ID)
Es hat praktische Konsequenzen, dass man manche medizini-
schen Eingriffe, je nachdem wofiir oder wogegen sich der Pati-
Was nach der Anpassung pflegeri- 10 ent entschlieRt, jetzt nicht mehr durchfihrt. (41); fir eine ruhige
Entscheidungs- scher und therapeu- (7/3)  Atmosphare zu sorgen. (QY); es ist einfach eine Entscheidung ge-
findung geschieht  tischer Manahmen troffen und man kann sich dann mehr auf das Pflegerische kon-
zentrieren, auf die Psyche mehr eingehen (C?)
In der Regel haben wir eine Bedarfsmedikation [...] wenn‘s dem
Kontinuierlicher 5 Patienten schlechter geht, dann wird [...] Betdubungsmittel [...]
Austausch zur (3/2)  erhdht oder neues angesetzt, aber manchmal muss man immer
Symptomkontrolle wieder evaluieren (72)
Die Angehorigen werden benachrichtigt, dann geben wir ihnen
Zeitnahe Informa- 6 die Méglichkeit, dass sie hier sind, dass sie auch iibernachten
tion und Einbezug (3/3) kdnnen. Wenn sie Redebedarf haben, wird das natirlich aufge-
der Angehorigen nommen. (T%)
Da sind nicht mehr so viele Zwdnge da dann. Wenn z. B. eine
Entscheidung getroffen wurde und man das Gefiihlt hat, dass die
Angehorigen, der Patient und im Prinzip auch das Team damit
Erleichterung im 4 einverstanden sind, [...], dass dann so eine Art Druck auch raus,
ganzen Team (4/0)  4ass man den Patienten auch nicht mehr zwingen muss [...] ge-
rade wenn es um Nahrungsaufnahme geht oder solche Sachen
und das finde ich schon als Erleichterung. (4%)
Was Sicherheit Positive 5 Wir erhalten auch sehr viel [...] positive Riickmeldung von Ange-
schafft Riickmeldungen (3/2)  horigen. (A?)
Berufserfahrung gibt mir, glaube ich, am meisten Sicherheit, weil
Berufs- und 7 ich glaube, man kann halt viel lesen, aber letztendlich ist jeder
Lebenserfahrung (4/3) " patient individuell, und es ist nie bei jedem gleich. (QY)
Offene und Mir wiirde es mehr Sicherheit geben, wenn ich mehr dariiber
einheitliche Infor- 7 wiisste, was zwischen Arzten und Angehérigen und Patienten
mationsweitergabe (2/5) kommuniziert wird. (22)
Kollegialer und 6 Mir gibt halt auch noch Sicherheit, [...] sich mit dem Team auszu-
interdisziplinarer (6/0) tauschen und von denen auch die Erfahrung dazu zu héren. (X1)
Austausch
Bei uns ist es in der Regel so, dass sich das Pflegepersonal da
schon relativ einig ist [...], nur dass das etwas variiert zur arztli-
chen Seite. (51); die Angehorigen sagen: Okay, es ist jetzt alles
soweit klar, ich mochte ihn gerne mit nach Hause nehmen, und
Was Diskrepante dass dann die Arzte sagen: Nein, geht nicht, weil wir miissen
Verunsicherung Einschitzung zwi- 21 doch noch gewisse Dinge medizinisch abklaren [...] wo ich denke,
und Probleme schen Pflegenden (17/4) ,Mensch, [..], die Richtung ist klar, [...] warum kann man dem Pa-
schafft und Arzt*innen tienten und den Angehdrigen nicht die Zeit, die noch bleibt, zu
Hause in der gewohnten Umgebung, geben‘? (11); von arztlicher
Seite kommt dann eher ,Nein, das ist jetzt nur mal eine Phase,
entweder therapiebedingt durch Chemotherapie [...] — das wird
wieder besser werden. [...] der Patient ist nicht sterbend. (22)
Diskrepante
Einschatzung zwi-
schen Behandeln- Manche verdrangen das einfach, wollen es einfach nicht richtig
den und Patient*in- 4 realisieren, [...] Und da tue ich mir halt schwer, weil ich da nicht
nen oder Angehéri- (3/1) weil, ja wie kann ich denen helfen (11)
gen
Dass man [...] kein genaues Konzept hat [...], irgendwie eine Mi-
Fehlen eines schung aus palliativ und kurativ, (21); Im Nachtdienst sind
strukturierten Be- 16 manchmal keine Anordnungen getroffen, da drgert man sich und
treuungskonzepts (9/7) fragt sich, warum da noch nichts aufgeschrieben wurde z. B. ge-

gen Schmerzen oder Atemnot. (72)
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Tabelle 40 (Fortsetzung). Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension , Die Betreuung in der Ster-

bephase”

Dimension ,,Die Betreuung in der Sterbephase”

Oberkategorie

Unterkategorie N (/3)

Beispielzitat (ID)

Was
Verunsicherung
und Probleme
schafft

Fehlende Ressour-

cen zur Betreuung 25
von Angehérigen (18/7)
und Patient*innen

Eigentlich ist es fast schon ein bisschen entwirdigend, jemanden
sterben zu lassen neben jemand anderem. (41); Es ist sehr wenig
Zeit fur sterbende Patienten hier, auch aus dem Grund, dass wir
sehr wenig Personal haben, weil wir Mindestbesetzung haben.
(B1); Im Nachtdienst [...] wenn man alleine ist und sich eigentlich
gerne die Zeit nehmen wiirde, aber nicht kann, weil man ja den
restlichen Ablauf auch irgendwie meistern muss (52)

Wiirde man mit den Angehérigen sprechen, wiirden die Arzte
das im Gesprach mit den Angehdrigen héchst wahrscheinlich wi-
derlegen. Und da mache ich mir zum Beispiel personlich sehr
vermehrt Gedanken, als wenn ich denn was Falsches erzahlt
hatte und nicht Bescheid wisste in meinem Metier. (C?); Ich find

Kommunikative 12 es immer sehr schwierig, solche Gespriche zu fihren, weil man
Probleme (6/6) " sich immer so ein bisschen rantasten muss. Das fllt [..] leichter,
wenn man die Leute schon langer kennt. Dann ist auch eine an-
dere Beziehung da. Da weilt man vielleicht auch eher, ,, 0k, was
muss ich jetzt sagen, damit derjenige das auch wirklich richtig
versteht?”. (52)
Was fiir Pati- Mit der Familie [...] diese Zeit, die einem noch bleibt, zu genie-
ent*innen und 11 Ben (11); Ehrlichkeit, dass man den Angehdrigen genau sagt, was
Angehorige wich- (4/7) jetzt Sache ist und nicht die Sache versucht irgendwie gutzure-
tig ist den oder schénzureden. (42)
Angehérige in der Die gehen dann schon meist sehr unter. Auch seelsorgerisch [...]
Betreuung von 12 die durchleben hier eigentlich auch mit die Sterbephasen [...] die
sterbenden (6/6) gehen [...] sehr unter. Auch wenn man sich bemiiht, weil die Zeit

Patient*innen

einfach nicht da ist. (22)

! Aussage aus einem Interview der Pri-Befragungsgruppe
2 Aussage aus einem Interview der Post-Befragungsgruppe
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Tabelle 41. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension , Zeit”

Dimension ,,Zeit” (N = 38; mit nyrs = 21 und npos: = 17)

Oberkategorie Unterkategorie N (1/2) Beispielzitat (ID)
Einfach mal zu reden und, das ist fir mich wichtig, zuzuhoren
und auch mal Trost zu geben und einfach sich Zeit nehmen, egal
Wofr sich Pfle- Gute Gesprache, 14 was wir noch zu tun haben. (B1); wo man merkt, dass der Patient
gende Zeit Begleitung und (8/6) wirklich Angst hat oder dass er [...] es nimmt sich immer irgend-
nehmen Betreuung jemand die Zeit und dann werden andere Aufgaben an jemand
anders verteilt oder nach hinten verschoben auf den nachsten
Dienst (C?)
Wohltuende 3 Ich nehm .mlr Zeit, <?|ass der PatIEI.’It nochm.al gelagert ist [...]., ihn
Korperpflege (1/2) auch ein bisschen frisch machen, ihn [...] mit Menthol z. B. ein-
cremen. (32)
Aus?r:'agung: . . 2 Wir nehmen uns jetzt eine Stunde Zeit fiir all die Dinge, die anfal-
Bendtigte Bis zu einer Stunde (1/1) len. (42)
Zeitmenge '
Mehr als eine 2 Wenn man mit den Angehorigen oder dem Patienten redet, da
Stunde (0/2) kann man ja schon mal eine Stunde oder mehr zubringen. (52)
Man versucht das alles zu kompensieren, aber es ist [...] duRerst
schwierig, weil man einfach im Friihdienst, man hat seine sechs
Mehr Zeit wére 8 Patienten, rennt von A nach B, huscht dann gleich mal da rein,
notig (5/3) guckt nach den Patienten und huscht dann wieder raus. Man
versucht zwar zu reden, [...] aber oftmals fehlt wirklich die Zeit,
das addquat zu machen. (61)
Individuell 8 Ich glaube, das ist einfach von Patient zu Patient auch total un-
unterschiedlich (6/2)  terschiedlich, wer welchen Bedarf hat. (X1)
1
Unentschlossen (0/1) Eine Zahl kdnnte ich jetzt auch nicht nennen. (42)

! Aussage aus einem Interview der Pri-Befragungsgruppe
2 Aussage aus einem Interview der Post-Befragungsgruppe
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Tabelle 42. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,,Kommunikation”

Dimension ,Kommunikation” (N = 68; mit ngrs = 35 und npost = 33)

Oberkategorie

Unterkategorie

N (*/%)

Beispielzitat (ID)

Gesprachs-
inhalte

Mitteilung des
erwarteten
Versterbens

Mit Patient*innen

Mit Angehorigen

14
(6/8)

24
(16/8)

10
(2/8)

Spatestens wenn Atempausen oder die Hautverdnderung auftre-
ten, dass man dann die Angehorigen anruft (11); Gberwiegend
rufen die Arzte an (T2); Er [der Arzt] hat das Gesprich zu fithren
und macht es auch meistens, wobei [...] schon lange flr uns klar
war, dass die Situation [...] in diese Richtung geht, aber ein klares
Wort mit dem Patienten und den Angehdrigen ist vom Arzt zu
fahren. (P2); Ich hab auch schon zu Angehérigen gesagt, [...]
Wohnen die [lhre Kinder] weiter weg?“ Wenn ja, dann ,,Rufen
Sie sie an. Sagen Sie sollen vorbeikommen.“ (22); wir sind sprach-
los und ich kann auch einfach nicht sagen, der stirbt jetzt oder
so, weil das ist unangenehm (12)

Die Frage nach dem Sinn (21); Religion [...] und Seelsorge (F1);
Eine hat zu mir gesagt, ,Vielleicht ist heute mein Gliickstag’. Und
dann habe ich sie gefragt, was das bedeutet. [...] das war der Ge-
burtstag ihres Vaters, sie hat dann gesagt, ,Vielleicht holt mich
heute mein Vater zu sich.” Diese Patientin [...] ist sehr offen mit
dem Tod, mit dem Sterben umgegangen (21); Redebedarf was
die Hinterbliebenen angeht (32); wie lange dauert das Sterben
far mich? (42); Angst vor den Symptomen [...], vor [...] Schmerzen
[...], Luftnot ist so das, was die meisten Patienten umtreibt (52);
Uber ihre Vergangenheit (C2)

Die haufigste Frage ist [...] ,Wie lang hat er denn noch?“ (61);
,Wie geht’s dann weiter nach dem Tod?“ (72); Die gehen nicht
immer direkt zu den Arzten. Das trauen sich die meisten eher
weniger, die kommen erst mal zu uns und [...] fragen (52)

Gesprachs-
flhrung

Voraussetzungen
fiir gute
Gesprachsfuhrung

Verbesserungs-
bedarf bei
Kommunikation

(1/5)

(4/0)

Dass man eher nachmittags die Gesprache fihrt und nicht mor-
gens, wo vielleicht die Ehefrau da ist, die schon tber 80 ist und
die das alles gar nicht verarbeiten kann. Sondern dass man wirk-
lich darauf wartet, dass immer mehrere Angehérige da sind (42);
Es kommt auch [...] darauf an, wie viel Erfahrung der Assistenz-
arzt schon hat. War er schon mal auf der Palliativstation einge-
setzt? [...] jemand, der [...] das schon alles mitgemacht hat, die
sind auch oft zugénglicher. (52)

von drztlicher Seite [misste uns] mitgeteilt werden: ,Wir wollen
jetzt mit dem Patienten und seinen Angehdrigen dieses Ge-
sprach flihren. Geht bitte jemand mit“ oder ,Dann wollen wir
das fiihren”, dass wir einrichten konnen, dass jemand auch mit
geht von uns. Aber meistens passieren diese Gesprache zwi-
schen Tir und Angel, dass wir es gar nicht mitbekommen. (5%)

Auspragung
Gesprachs-
atmosphare
zwischen
Berufsgruppen

Gut

MaRig

Schlecht

Unentschlossen

(2/2)

(1/0)

(2/0)

3
(1/2)

Im GroRen ist es positiv [...]. Es sind ja nicht nur Arzte dabei, [es]
sind Krankengymnasten dabei, es sind Putzfrauen dabei (P?); Ich
find‘s gut. Ich bin bis jetzt mit jedem recht gut ausgekom-

men (72)

Zur Zeit ausreichend, also von Noten her. (61)

Ich bewerte es im Moment nicht gut. Wir haben da auch schon
sehr offen darliber gesprochen, dass wir unzufrieden sind, dass
die Kommunikation grundsatzlich nicht so gut klappt. [...], es ist
ein gewisser Druck, die haben die Zeit auch gar nicht so [...].
Junge Kollegen, die allein hier reingeworfen werden, miissen
erst mal in dem Klinikalltag klarkommen. (E?)

Ich finde es teilweise sehr unterschiedlich. Manchmal ist es rela-
tiv gut, ein anderes Mal kann das auch ein bisschen schwierig
sein. (Q?)

! Aussage aus einem Interview der Pri-Befragungsgruppe
2 Aussage aus einem Interview der Post-Befragungsgruppe
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Tabelle 43. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,,Das Behandlungsteam*

Dimension ,Das Behandlungsteam” (N = 94; mit nprs = 52 und npost = 42)

Oberkategorie

Unterkategorie

N (*/%)

Beispielzitat (ID)

,Was wichtig ist”
Fiir das Team

Nachvollziehbare
Dokumentation von
Anordnungen

Informationsfluss

Zusammenhalt im
Team

Ubereinstimmung
Uber Prioritat der
Sterbebegleitung

10
(8/2)

(3/4)

(3/3)

(5/3)

Was ist, wenn man diese Maximaldosis erreicht hat und das hat
immer noch nicht den gewinschten Erfolg (Q1); Wenn [...] Visite
gemacht wurde und niedergeschrieben wurde. Und eher unklar
ist es fur mich, wenn mir einfach auf dem Flur von dem Arzt ge-
sagt wird: ,Dann gebt ihm in dem Fall das und das’. (X1); Welches
Medikament ich geben darf, wie oft ich das geben darf, in wie
viel Abstanden, was die Maximaldosis am Tag ist [...] welche Mil-
ligramm-Zahl (42)

Es muss auf jeden Fall bekannt sein, was die Arzte mit dem Pati-
enten gesprochen haben, nicht dass wir in den Raumen reinplat-
zen und [...] was ansprechen, was der Patient noch gar nicht
weil}. Und damit kann man ja nattrlich auch ganz schone Krisen
auslosen (X1)

Dass man sich gegenseitig wertschatzt und respektiert (21); Sehr
wichtig, also Arzte und Pflegekrafte, die miissen zusammenhal-
ten. Sie machen eine und dieselbe Sache. (P)

Es wird im Team auch dann so abgedeckt, also wenn man weiR,
ein Kollege hat einen Sterbenden, der jetzt da ein bisschen mehr
Zeit braucht, dann wird das von den anderen kompensiert. [...]
das ist Team muss man ganz klar sagen. (S'); Ich nehm‘ mir die
Zeit. Tu alles zurtickstellen. (92)

Interdisziplinari-
tat

Das erweiterte
Team

Ablauf des Hinzuzie-
hens

19
(10/9)

(3/3)

Die Palliativ wird oft dazu geholt und Psychoonkologen werden
dazu geholt oder auch Seelsorger, Pfarrer. (61); Schmerzdienst
(EY); Flusterpost (St); Demenzstelle (C2); Physiotherapie (C2)
Was eigentlich ganz gut lauft, [...] ist dass wir wenn von der
Pflege kommt, dass doch Palliativ dazu gerufen werden soll und
[...] das wird schon angenommen von unseren Stationsarzten.
[...] dann werden Empfehlungen von den Kollegen aus der Pallia-
tivmedizin gehort, dann ist das Begleiten auch [...] besser. (E1);
hier gibt es keine Hirden. (S?)

Veranderungs-
winsche von
Pflegenden

(6/2)

Unterstitzende MaRRnahme, weil wie oft fuhle ich mich selbst
auch nicht gut, weiR mit manchen Situationen selbst nicht umzu-
gehen und man nimmt auch viel mit nach Hause. Und dass die
Pflegekréfte vielleicht auch mal [...] Gesprachstherapie [machen]
[...], Gesprachsrunden Pflegekrafte/Arzte (51); Eine gréRere Ein-
beziehung der Pflege in manche, naja gut medizinische Entschei-
dung ist vielleicht zu viel gesagt, aber einfach ein bisschen mehr
Gehor zu bekommen, wenn es um die weitere Therapie [...] des
Patienten geht. (Q1); Ich wiirde mir [...] mehr Offenheit von den
Assistenzarzten wiinschen, und dann halt nicht zu sagen ,,Nein
machen wir jetzt nicht”, sondern [...] dass man sich einfach mal
die Viertelstunde zusammensetzt und sagt ,Hier, wir flllen das
jetzt zusammen aus.” (52)

Reflexionspro-
zesse bei
Pflegenden

(2/4)

Das ist eine Beflirchtung, dass [man] auch ein bisschen ab-
stumpft (D?); Es ist nie perfekt wie ein Patient in der Sterbe-
phase behandelt worden ist. Und deswegen denke ich [...]
nimmt man immer was mit, was man beim nachsten Patienten
vielleicht anders machen wiirde, auch bei den Angehorigen. (42)
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Tabelle 43. (Fortsetzung) Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,,Das Behandlungsteam*

Dimension ,Das Behandlungsteam” (N = 94; mit nprs = 52 und npest = 42) (Fortsetzung)

Oberkategorie Unterkategorie N (1/2) Beispielzitat (ID)

. . . Also wiirde ich mehr aus dem Bauch heraus sagen, also wenn
Al_Jspragurjg ij_ > Hohe Zufrieden- ! der Fall eingetreten ist, dass der Patient auch sterben darf, dann
friedenheit mit heit (0/1) finde ich ist, ziemlich weit oben sogar beurteilen. (92)
der Betreuungs- o . )
qualitit 4: Zufriedenheit 2 Immer alles verbesserungswiirdig, finde ich. Also sag ich mal 4.

(0/2) (77
Ich wiirde jetzt vielleicht eine 3 sagen, so mittelmaRig, weil also
3: MaRige Zufrie- 7 ich sag mal, manche Falle laufts vielleicht gut und manche Falle
denheit (4/3) |aufts vielleicht nicht gut. Also ich wiirde es jetzt so 50/50 ein-
fach. (52)
. . 6 Von den Rahmenbedingungen her [...] 2. Also es misste mehr
2: Unzufriedenheit (5/1) Einzelzimmer geben und wie gesagt mehr Zeit (21)
1: Starke Unzufrie- 1 Eins, muss ich schon sagen (C?)
denheit (1/0)
Ich tue mir sehr schwer, weil, wenn der Patient in HES [...] ist,
dann lauft das eigentlich, geb’ ich die Note 5. Wenn der noch
Abhéangig davon, ob 4 nicht [in der HES] ist, das ist fiir mich knappe 3. (A2); Wer HES
Behandlung gemaR (0/4) auf jeden Fall ne 5 geben und ohne HES [...]ne 4. Also weil ein-
HES oder nicht fach die Betreuung dann, wenn das klar ist eigentlich fast die
gleiche ist wie in der HES. Nur eben dass mit den Anordnungen
und [...] es ist ein bisschen schleppender der Weg bis dahin. (D2)
Unklare oder unent- 3 Flr mich ist es jetzt echt zu schwierig, dafiir habe ich jetzt hier zu
schlossene Aussage (2/1) wenig erlebt. Deswegen kann ich keine Zahl sagen. (X1)

! Aussage aus einem Interview der Pri-Befragungsgruppe
2 Aussage aus einem Interview der Post-Befragungsgruppe
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Tabelle 44. Ergebnisse der qualitativen Inhaltsanalyse — Dimension ,,Die Handlungsempfehlung Sterbephase”

Dimension ,,Die Handlungsempfehlung Sterbephase” (N = 42; mit nyrs = 0 und ngos: = 42)

Oberkategorie Unterkategorie N (1/2) Beispielzitat (ID)

Am Anfang [...] man muss sich erst mal reinfuchsen (C2?); Wenn
die Entscheidung erstmal getroffen ist, dann ist alles flieBend.
Aber der Weg bis DAHIN, der ist oftmals ziemlich zwiegespalten
[...]. Gerade letztes Jahr war’s oftmals [...], dass die Stationsarzte
mit uns auf einer Linie waren, aber der Oberarzt nicht einver-
standen war. (D2); Da muss man vielleicht gucken, ob da nicht
was wegfallen kann. (72)

Die Anwendung 10
der HES (0/10)

Die Dokumentation ist natirlich erst mal eine Zeitersparnis. (C2);
Wenn [die HES] konsequent angewendet werden wirde und
mehr Akzeptanz erfahren wiirde, finde ich [sie] als Instrument,
als klare Leitlinie gut bis sehr gut. (22); Das Instrument an sich ist
super, deswegen ermoglicht es ja auch, dass viele Patienten an-
gemessener sterben konnen [...] auf einer peripheren Station
und nicht nur auf der Palliativstation. (42); was [ich] allerdings
bei uns als Problem des Ofteren festgestellt habe [...] ist, dass,
von den Arzten die Motivation nicht da ist, diesen Bogen auszu-
fullen. Weil sie sagen ,,Zu viel Schreibkram* (52); Sehr viel Doku-
mentation. (72)

Die Bewertung 8
der HES (0/8)

Dass von Vornherein die Arzte die Bedarfsmedikation anordnen
und man nicht, wenn der Patient auf einmal atemlos ist, den
Veranderungen Veranderungen in Arzt, wenn man im Nachtdienst ist, anfunken muss, warten, bis
durch die der Betreuung von 11 er da ist (32); Dass die Familie, die Angehdrigen [...] wissen, in
Implementierung  Sterbenden und (0/11)  welche Richtung es geht und dann ist auch ein ehrlicher, direkte-
der HES Angehorigen rer Umgang viel besser und leichter méglich, ohne dass ich den-
ken muss, ,,Was hat der Arzt jetzt aufgeklart, wissen die Angeho-
rigen Bescheid?“ [...] Das macht‘s auch sicherer im Umgang. (C?)

Dieses gemeinsame Ausfiillen mit dem Arzt, wenn sie sich dann
so richtig bewusst sind, bei diesem Sterberasseln kann ich das
und das geben, kommen auch schon mal so Fragen [...], ,Was
meinst du, was kdnnte man ihnen davon geben?“ Dass sie sich
dann noch so’n kleinen Rat holen, bevor sie dann ihre Entschei-
dung [...] treffen. (B2); Dass man noch bewusster die Patienten
beobachtet und versucht einzuschatzen. (D2); Von &rztlicher
Seite, dass die mal so ein bisschen bewusster damit umgehen.
Dass sie sich mehr jetzt damit beschaftigen. (A2); Man hat da das
Gefiihl, das hat jetzt so seinen Platz, und das ist genauso wichtig
wie auch andere Dinge. (92)

Verdanderungen im 13
Behandlungsteam (0/13)

! Aussage aus einem Interview der Pri-Befragungsgruppe
2 Aussage aus einem Interview der Post-Befragungsgruppe
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A.3.6 Codebuch

Codebuch

zur Kodierung der qualitativen Gruppeninterviews vor und nach Einfihrung der Handlungs-
empfehlung Sterbephase

Im Rahmen der Dissertation

»Einfihrung der Handlungsempfehlung Sterbephase (HES) auf jeweils zwei Akutstationen
der . und lll. Medizinischen Klinik der Universitatsmedizin Mainz
— eine Begleitstudie zur Ermittlung der Machbarkeit und von Veranderungen
in der Betreuung Sterbender”

zur Erlangung des Doktorgrades der

Medizin

von
Zoe Sophie Oftring
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Codesystem

1 Dimension Erkennen der Sterbephase
1.1 Intuition
1.2 Wahrnehmung von Verdanderungen
1.2.1 Korperliche Verdanderungen
1.2.2 Psychische Veranderungen
1.3 Rolle der Teammitglieder beim Erkennen der Sterbephase
1.3.1 Rolle der Arzt*innen
1.3.2 Rolle der Pflegenden
1.3.3 Kollegialer Austausch
1.4 Auspragung: Einschatzbarkeit der Sterbephase
1.4.1 Leicht einzuschdtzen
1.4.2 Leichter, wenn man Patient*innen langere Zeit kennt
1.4.3 Schwierig einzuschatzen
1.4.4 Abhangig von Berufserfahrung
2 Dimension Die Betreuung in der Sterbephase
2.1 Was nach der Entscheidungsfindung geschieht
2.1.1 Anpassung pflegerischer und therapeutischer MaRnahmen
2.1.2 Kontinuierlicher Austausch zur Symptomkontrolle
2.1.3 Zeitnahe Information und Einbezug der Angehdrigen
2.1.4 Erleichterung im ganzen Team
2.2 Was Sicherheit schafft
2.2.1 Positive Riickmeldungen
2.2.2 Berufs- und Lebenserfahrung
2.2.3 Offene und einheitliche Informationsweitergabe
2.2.4 Kollegialer und interdisziplindrer Austausch
2.3 Was Verunsicherung und Probleme schafft
2.3.1 Diskrepante Einschitzung zwischen Pflegenden und Arzt*innen
2.3.2 Diskrepante Einschatzung zwischen Behandelnden und Patient*in/Angehérigen
2.3.3 Fehlen eines strukturierten Betreuungskonzepts
2.3.4 Fehlende Ressourcen zur Betreuung von Angehdrigen und Patient*innen
2.3.5 Kommunikative Probleme
2.4 Was fur Patient*innen und Angehdrige wichtig ist
2.5 Angehorige in der Betreuung von sterbenden Patient*innen
3 Dimension Zeit
3.1 Wofiir sich Pflegende Zeit nehmen
3.1.1 Gute Gesprache, Begleitung und Betreuung
3.1.2 Wohltuende Koérperpflege
3.2 Ausprdgung benotigte Zeitmenge
3.2.1 Bis zu einer Stunde
3.2.2 Mehr als eine Stunde

3.2.3 Mehr Zeit wére notig
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3.2.4 Individuell unterschiedlich
3.2.5 Unentschlossen
4 Dimension Kommunikation
4.1 Gesprachsinhalte
4.1.1 Mitteilung des erwarteten Versterbens
4.1.2 Inhalte von Gesprachen mit Patient*innen
4.1.3 Inhalte von Gesprachen mit Angehdorigen
4.2 Gesprachsfiihrung
4.2.1 Voraussetzungen fiur gute Gesprachsfiihrung
4.2.2 Verbesserungsbedarf bei Gesprachsfiihrung
4.3 Auspragung Gesprachsatmosphére zwischen Berufsgruppen
4.3.1 Gut
4.3.2 MiRig
4.3.3 Schlecht
4.3.4 Unentschlossen
5 Dimension Das Behandlungsteam
5.1 Was fiir das Team wichtig ist
5.1.1 Nachvollziehbare Dokumentation von Anordnungen
5.1.2 Informationsfluss
5.1.3 Zusammenhalt im Team
5.1.4 Ubereinstimmung Gber Priorit4t der Sterbebegleitung
5.2 Interdisziplinaritat
5.2.1 Das erweiterte Team
5.2.2 Ablauf des Hinzuziehens
5.2.2.1 Hirden vorhanden
5.2.2.2 Hiirden nicht vorhanden
5.3 Verdnderungswiinsche von Pflegenden
5.4 Reflexionsprozesse bei Pflegenden
5.5 Ausprdgung Zufriedenheit mit der Betreuungsqualitat
5.5.1 (5): Hohe Zufriedenheit
5.5.2 (4): Zufriedenheit
5.5.3 (3): MéaRige Zufriedenheit
5.5.4 (2): Unzufriedenheit
5.5.5 (1): Starke Unzufriedenheit
5.5.6 Abhangig davon, ob Behandlung gemaR HES oder nicht
5.5.7 Unentschlossene oder unklare Aussage
6 Dimension Die Handlungsempfehlung Sterbephase
6.1 Die Anwendung der HES
6.2 Die Bewertung der HES
6.3 Veranderungen durch die Implementierung der HES
6.3.1 Verdanderungen in der Betreuung von Sterbenden und Angehdrigen

6.3.2 Veranderungen im Behandlungsteam
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1 Dimension Erkennen der Sterbephase

1.1 Intuition

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person dariiber berichtet, dass ihr ihr eigenes Gespur
bzw. Bauchgefiihl als Anhaltspunkt beim Erkennen der Sterbephase dient, OHNE dass sie dies an weiteren
konkreten Hinweisen wie korperlichen Verdanderungen oder klinischen Markern festmachen kénnte. Diese
Kategorie wird auch kodiert, wenn Patient*innen selbst ODER deren Angehdrige von einer Intuition Gber das
baldige Versterben berichten.

Ankerbeispiel:
"B [post]: Mal zu erst wenn man den Patienten sieht, hat man so diese beriihmte Bauchgefiihl, wo einem sagt,
der ist fiir mich seh ich des so, dass er sich auf den Weg macht."

1.2 Wahrnehmung von Verdanderungen
Unter diese Oberkategorie fallen Aussagen, die inhaltlich die folgenden Fragen des Interviewleitfadens beant-
worten:

Interviewteil 1.1:

- In der Begleitung und Betreuung Sterbender und deren Angehoriger erlebt man unterschiedliche Phasen im
Sterbeprozess. Kénnen Sie mir etwas dartber erzdhlen, wann aus lhrer Sicht jemand sterbend ist, im Sinne
des eingesetzten Sterbeprozesses?

- Wie wird diagnostiziert, dass ein/e Pat. sterbend ist? Woran machen Sie das ,sterbend sein“ fest?

- Gibt es also klare Diagnosekriterien?

Je nach inhaltlicher Aussage der unter dieser Oberkategorie kodierten Textstellen, werden diese den folgen-
den Unterkategorien zugeordnet:

- Korperliche Veranderungen
- Psychische Verdanderungen

1.2.1 Korperliche Verdnderungen

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person dariiber berichtet, dass sie kdrperliche Verande-
rungen an einem*einer Patient*in berichtet, die sichtbar oder quantifizierbar sind UND dass ihr diese als Hin-
weis auf die begonnene Sterbephase dienen. Es sollte sich hierbei v. a. um Verdanderungen physiologischer
Prozesse handeln, die z. B. das Herz-Kreislauf-System, die Nierenausscheidung oder die Sinneswahrnehmung
(wie z. B. Hunger- und Durstgefiihl) betreffen. Um eine Aussage dieser Kategorie zuzuordnen, sollte die be-
fragte Person beispielsweise liber Beobachtungen an dem*der Patient*in wie Verdanderungen der Atmung,
des Erscheinungsbilds, der Laborwerte, usw. berichten.

Abgrenzung:
Diese Kategorie wird nicht kodiert, wenn Pflegende Uber Verdanderungen berichten, die die Haltung oder Psy-

che von Patient*innen betreffen. In diesem Fall wird die Unterkategorie "Psychische Verdnderungen" kodiert.

Ankerbeispiel:

"Q [pral: Also, ich sag mal, wenn duRere Zeichen sichtbar sind. Sagen wir mal Marmorierung der Extremita-
ten, die Atmung sich verandert, man kann es am Gesichtausdruck kann man es fest machen, die meisten Pati-
enten, sag ich mal, eingefallene Wangen haben, und speziell, was mir immer auffillt, so eine spitze Nase, was
flir mich personlich immer so ein Zeichen ist, dass da eigentlich der Sterbeprozess angefangen beziehungs-
weise in Gang ist."

1.2.2 Psychische Veranderungen

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person Uber Veranderungen berichtet, die die Psyche
und Emotionen des*der Patient*n betreffen UND die ihr dabei als Hinweis auf die begonnene Sterbephase
dienen.
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Dies zeigt sich beispielsweise darin, dass Patient*innen Emotionen wie Selbstaufgabe, Aggression, Leugnen,
Rickzug etc. prasentieren, die mit der verdanderten Lebenssituation bzw. dem Versterben assoziiert werden
kénnen.

Abgrenzung:
Diese Kategorie wird nicht kodiert, wenn das veranderte Verhalten auf eine andere Ursache wie bspw. Medi-

kamente zurickzufihren ist.

Ankerbeispiel:
"4 [prad]: Ich finde auch, diese Akzeptanz, die sieht man ganz oft, also dass die Leute ruhiger werden und ak-

zeptieren, dass sie gehen, das merkt man."

1.3 Rolle der Teammitglieder beim Erkennen der Sterbephase

Diese Kategorie beinhaltet Aspekte zum Erkennen der Sterbephase, die das Behandlungsteam betreffen.
Hierzu gehdren alle Aussagen, die inhaltlich die Fragen des Interviewleitfadens 1.2, 1.2a und 1.2b beantwor-
ten:

1.2 "Die Ansicht Gber das zu erwartende Versterben einer Person variiert ja moglicherweise mit dem Be-
trachter. Ist die Einschadtzung (sterbend, i.S.d. eingesetzten Sterbeprozesses) in lhrem Arbeitsumfeld eine Tea-
mentscheidung?"

1.2a "Wie, in welchem Rahmen, wird die Einschatzung besprochen?"

1.2b "Wenn 'Ja, Teamentscheidung': Sind alle Teammitglieder gleichberechtigt an der Entscheidungsfin-
dung beteiligt? Wenn 'Nein, keine Teamentscheidung': Wer ist Entscheidungsfinder?"

Fir die Kodierung ist es dabei unerheblich, ob die Aussage direkt in dem Teil des Interviews gemacht wird, in
dem die Interviewerin auch diese Fragen stellt oder ob die Befragten an einer anderen Stelle inhaltlich hierzu
passende Aussagen macht. Auch dann werden solche Aussagen der hier beschriebenen Kategorie zugeord-
net.

Je nach Schwerpunkt der Aussage werden die Textstellen folgenden Unterkategorien zugeordnet:

- Rolle der Arzt*innen
- Rolle der Pflegenden
- Kollegialer Austausch

1.3.1 Rolle der Arzt*innen

Diese Kategorie bildet Aussagen ab, die inhaltlich die Interviewfrage 1.2 beantwortet UND in denen die inter-
viewte Person von Aspekten des arztlichen Handelns berichtet, die sich auf die Einschdtzung der Sterbephase
beziehen oder die dabei in den Verantwortungsbereich von Arzt*innen fallen.

1.2 "Die Ansicht tiber das zu erwartende Versterben einer Person variiert ja moglicherweise mit dem Be-
trachter. Ist die Einschatzung (sterbend, i.S.d. eingesetzten Sterbeprozesses) in lhrem Arbeitsumfeld eine Tea-
mentscheidung?"

Ankerbeispiel:
"2 [prad]: Wenn es jetzt um medizinische Therapie geht oder so was weils ich um, die Frage, braucht er Mor-

phinperfusor oder braucht er kein oder so, dann gibt halt dann die jeweilige Pflegekraft ihre Einschatzung da
ab, aber also, aber da der Arzt dann die Verantwortung, oder die Hauptverantwortung, dafir tragt, ist es
dann seine Entscheidung letztendlich, ob er dann einen Morphiumperfusor bekommt oder nicht. Also, das ist
dann - in der Hinsicht sind sie dann nicht gleichberechtigt, sage ich jetzt mal, irgendwie erganzend wiirde ich
eher sagen. Und in Rahmen von der Ubergabe von Pflegekraft zu Pflegekraft beim Schichtwechsel wiirde ich
schon sagen, je nachdem, wer halt da davor eingesetzt war und wer jetzt mehr Berufserfahrung hat. Wer,
mh, wie auch immer."
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1.3.2 Rolle der Pflegenden

Diese Kategorie bildet Aussagen ab, die inhaltlich die Interviewfrage 1.2 beantwortet UND in denen die inter-
viewte Person von Aspekten des pflegerischen Handelns berichtet, die sich auf die Einschatzung der Sterbe-
phase beziehen oder die dabei in den Verantwortungsbereich von Pflegenden fallen.

1.2 "Die Ansicht Gber das zu erwartende Versterben einer Person variiert ja moglicherweise mit dem Be-
trachter. Ist die Einschatzung (sterbend, i.S.d. eingesetzten Sterbeprozesses) in lnrem Arbeitsumfeld eine Tea-
mentscheidung?"

Ankerbeispiel:
"4 [pra]: Ich denke bei uns sind das tendenziell schon auch im Endeffekt die Arzte eigentlich, weil, auch ge-

rade wenn es um Reanimationsfragen oder so geht, dass wird, ehm, einfach schon von den Arzten eher be-
schlossen, aber bei uns ist es, denke ich schon, so dass wir auch oft den, dass wir auch ein ausschlaggebender
Faktor sind, also wenn wir eine Einschatzung angeben und sagen: ,Hmh, sollte man da nicht mal mit den An-
gehorigen und dem Patienten dariiber sprechen, ob das nicht angegeben ware”, dann werden wir auch
schon gehort und das wird schon auch ernst genommen."

1.3.3 Kollegialer Austausch
Diese Kategorie ist bildet Aussagen ab, die inhaltlich die Interviewfragen 1.2a und 1.2b beantworten:

1.2a "Wie, in welchem Rahmen, wird die Einschatzung besprochen?"
1.2b "Wenn 'Ja, Teamentscheidung': Sind alle Teammitglieder gleichberechtigt an der Entscheidungsfin-
dung beteiligt? Wenn 'Nein, keine Teamentscheidung': Wer ist Entscheidungsfinder?"

Sie ist also zu kodieren, wenn die interviewte Person Aussagen zu den Fragen trifft,

- in welchem Rahmen Entscheidungen im Behandlungsteam getroffen werden

ODER

- wie sich der Austausch im Team zu Betreuungsabldufen bei Sterbenden gestaltet (z. B. ob alle Teammitglie-
der gleichberechtigt an der Entscheidungsfindung sind). Als Team ist dabei sowohl das pflegerische Team als
auch das Stationsteam aus Arztinnen und Arzten sowie Pflegenden zu verstehen.

Ankerbeispiel:
"E [pra]: Wir haben einmal in der Woche eine Ubergabe mit unseren Stationsarzten zusammen, wo wir alle,

Uber alle Patienten sprechen und halt auch so den weiteren Prozess besprechen, was da fir den einzelnen
Patienten geplant ist. Da sprechen wir natiirlich auch so was an, wenn es um das geht, aber auch da zwi-
schendrin natirlich, wenn das... Wir warten nicht diese, diese einmal in der Woche das wird, wird schon von
uns angesprochen."

1.4 Auspragung: Einschatzbarkeit der Sterbephase

Bei dieser Kategorie handelt es sich um eine evaluative Kategorie, die abbilden méchte, wie Pflegende Ein-
schatzbarkeit der Sterbephase unter dem Aspekt "Wie schwer oder leicht fallt Pflegenden die Einschatzung
der Sterbephase" bewerten.

Sie bildet die Interviewfrage 1.1a ab:
1.1a "Leicht oder schwer einzuschdtzen? Wie kommt das wohl? - Evaluativ - Einschatzbarkeit der Sterbephase
- Leicht oder schwer?"

Aussagen, die auf diese Frage zutreffen, werden je nach Bewertung der Einschatzbarkeit einer der folgenden
Skalierungen zugeordnet:

- Leicht einzuschéatzen

- Leichter, wenn man Patient*innen langere Zeit kennt
- Schwierig einzuschatzen

- Abhangig von Berufserfahrung
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1.4.1 Leicht einzuschatzen

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person dariiber berichtet, dass ihr das Einschatzen der
Sterbephase generell leicht fallt. Das bedeutet, dass ihre Aussage in sich schlissig und deutlich auf die Ein-
fachheit der Einschatzbarkeit hinweist, ohne dass ambivalente Aussagen gemacht werden.

Ankerbeispiel:

"C [pra]: Man macht sich Gedanken dariiber, sagt man mal so, also dass die Sterbephase begonnen hat sozu-
sagen, und ehm man Uberlegt doch ganz stark, ehm was fiir eine Grunderkrankung vorliegt und alles so was,
und wie lange die Krankheit bei dem Patienten, weil viele Patienten kommen immer wieder zu uns in die Kli-
nik oder auf Station und daher sagt man, also ich persénlich wiirde jetzt sagen, ich will nicht mehr wieder
kommen, sozusagen, was der Patient schon alles erlebt und mitgemacht hat, so zu sagen. Aber im Grof3en
und Ganzen wiirde ich schon sagen, ich kann es sehr gut einschatzen."

1.4.2 Leichter, wenn man Patient*innen ldngere Zeit kennt

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person berichtet, dass ihr die Einschdtzung der Krank-
heitssituation bzw. der beginnenden Sterbephase leichter fallt, wenn sie den*die Patient*in besser kennt O-
DER den*die Patient*n im Verlauf iber eine langere Zeit betreut hat.

Ankerbeispiel:

"2 [post]: Also mir fallt es leichter, es einzuschatzen, wenn ich den Patienten langer kenne, wenn er gerade
frisch auf Station kommt, wiirde ich, tue ich mir schwer damit, eh zu sagen, der Patienten ist jetzt sterbend.
Ehm, weil ich nicht weil§, wie er sich die Tage vorher verhalten verhalten hat. Ehm, und eh wenn ich den Pati-
enten schon langer kenne, dann eh, ist es auch einfach von seiner Vigilanz erstmal einfacher einzuschatzen,
jetzt ist er sterbend und von der Psyche fallt es mir schon schwer zu sagen, ,Ach jetzt ist es so weit”. Es, gut,
einfacher ist es tatsachlich, wenn man den Patienten langer kennt."

1.4.3 Schwierig einzuschatzen

Diese Kategorie wird kodiert, wenn die interviewte Person berichtet, dass ihr das Einschatzen der Sterbe-
phase schwerféllt oder sie dabei Schwierigkeiten hat. Dabei ist es unerheblich, um welche Schwierigkeiten es
sich handelt, solange sie Einschatzbarkeit der Sterbephase erschweren.

Ankerbeispiel:
"D [pra]: Auch schwierig. Also ich finde das schwankt. Also D, es schwankt. Manchmal hat man das Gefihl so

mehr aus dem Bauch heraus, ja, eigentlich klar irgendwie die Lage jetzt, manchmal ist es eben schwierig."

1.4.4 Abhédngig von Berufserfahrung

Diese Kategorie wird gewdhlt, wenn die interviewte Person berichtet, dass die Einschatzbarkeit der Sterbe-
phase vor allem davon abhéangt, wie erfahren Pflegende in der Sterbebegleitung sind oder wie viel Berufser-
fahrung sie selbst bendtigt, um dies gut einzuschatzen. Die Berufserfahrung muss dabei aus der Kodiereinheit
als der maligebliche Indikator zur Einschatzbarkeit der Sterbephase hervorgehen.

Ankerbeispiel:
"X [pra]: Also ich muss jetzt, glaube ich, auch erstmal, weil ich jetzt neu bin, halt Erfahrungen drin sammeln."

2 Dimension Die Betreuung in der Sterbephase

2.1 Was nach der Entscheidungsfindung geschieht
Diese Kategorie wird kodiert, wenn in der Textstelle Aussagen auf die Interviewfrage 2.1 getroffen werden:

2.1 "Die Einschatzung 'jemand ist sterbend' ist wahrscheinlich mit bestimmten Handlungsweisen verbunden.
Welche Konsequenzen hat es fiir Ihre Tatigkeit, fiir lhren Umgang mit dem Patienten und den Angehorigen?
Wie geht es weiter?
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Bsp.: Atemnot, Schmerzen, Ubelkeit, Unruhe; Erndhrung, Transfusion, Antibiose, Gespriche, Einzelzimmer"

Je nach inhaltlicher Aussage werden die hierunter codierten Textstellen den folgenden Unterkategorien zuge-
ordnet:

- Anpassung pflegerischer und therapeutischer MaRnahmen
- Kontinuierlicher Austausch zur Symptomkontrolle

- Zeitnahe Information und Einbezug der Angehhorigen

- Erleichterung im ganzen Team

2.1.1 Anpassung pflegerischer und therapeutischer MaRnahmen

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person berichtet, dass sich nach der Entscheidungsfin-
dung "Der*die Patient*in wird als sterbend eingeschatzt" Konsequenzen ergeben, die die therapeutische so-
wie pflegerische Verbesserung, Anpassung oder Optimierung der gegenwartigen Betreuungssituation betref-
fen. Beispiele hierfiir sind das Absetzen unnétiger Medikamente oder MaBnahmen (wie Vitalzeichenkon-
trolle, Diagnostik etc.), die Optimierung der Symptomkontrolle durch Anordnung von Bedarfsmedikation oder
auch spezielle Pflegeaspekte wie regelmaRige Mundpflege.

Zusammenfassend bildet diese Unterkategorie MalRnahmen ab, die in der Sterbephase ENTWEDER weggelas-
sen werden ODER neu begonnen werden, um maoglichst gute, symptomfreie Sterbesituation zu gewahrleis-
ten.

Ankerbeispiel:
"C [post]: Also ich find‘s zum einen also in der Phase ist es dann halt ganz gut, es werden unnétige Malinah-

men werden halt einfach abgesetzt. Ehm dass man jetzt denjenigen nicht mehr mit dreimal Blutdruckmessen
am Tag ehm strapaziert."

2.1.2 Kontinuierlicher Austausch zur Symptomkontrolle
Unter diese Kategorie sind Aussagen zu kodieren, die inhaltlich auf die Interviewfrage 2.1

2.1 "Die Einschatzung "jemand ist sterbend" ist wahrscheinlich mit bestimmten Handlungsanweisungen ver-
bunden. Welche Konsequenzen hat es flr |hre Tatigkeit, fur lhren Umgang mit dem Patienten und den Ange-
horigen? Wie geht es weiter"

antworten UND sich dabei mit dem Betreuungsaspekt "Symptomkontrolle und Bedarfsmedikation" befassen.
Entsprechend werden auch Aussagen, die sich inhaltlich auf die Interviewfrage 2.3

2.3 "Gibt es klare Richtlinien firr die Linderung verschiedenster Beschwerden?"

beziehen, hierunter kodiert.

Ankerbeispiel:
"2 [prd]: wenn man es halt im Team halt bespricht. Wenn ich jetzt, was weifs ich, ich habe jetzt die akute Situ-

ation und der Patient hat Luftnot, ich gehe zum Arzt, sage halt hier, ob ich ihm bisschen Morphium geben
diirfte oder ob er etwas anderes wéllte. (Und er sagt): Morphium ist in Ordnung oder so, dann ist es fiir mich
durchaus nachvollziehbar. Wenn er sagt: He du, ich wiirde es jetzt eher nochmal da- und damit probieren, und
wenn ich nicht nachvollziehen kann, kann ich ja nachfragen. Also es ist schon eine Kommunikationsbasis mit
da."

2.1.3 Zeitnahe Information und Einbezug der Angehorigen

Diese Kategorie ist wird gewahlt, wenn die interviewte Person dariiber berichtet, dass sich aus der Entschei-
dungsfindung "Der*die Patient*in wird als sterbend eingeschatzt" Konsequenzen ergeben,

- die das Informieren der Angehérigen Gber die verdnderte Krankheitssituation beinhaltet ODER/UND

- aus der hervorgeht, dass das Einbeziehen der Angehdrigen in die Sterbebegleitung des*der Patient*in ein
wesentlicher Betreuungsaspekt ist.
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Dies ist z. B. der Fall, wenn die interviewte Person davon berichtet, dass Angehdrigen eine Ubernachtungs-
moglichkeit angeboten wird oder dass besonderen Wert auf das Begleiten und Unterstiitzen der Angehérigen
in dieser Situation gelegt wird.

Ankerbeispiel:
"D [post]: Das passiert relativ zeitnah. Muss man sagen. Also sobald die Entscheidung getroffen ist, wird das

Gesprdch mit den Angehdérigen gesucht, ja."

2.1.4 Erleichterung im ganzen Team

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person dariliber berichtet, dass die Entscheidungsfin-
dung und das Treffen einer Entscheidung zu einem positiven Gefiihl (wie z. B. Erleichterung) im ganzen Be-
treuungsteam fihren und sich die ganze Betreuungssituation durch eine neue Offenheit verbessert.

Ankerbeispiel:

"4 [prd]: Wenn zum Beispiel eine Entscheidung hin getroffen wurde und es auch, man das Gefihlt hat, dass
die Angehorigen, der Patient und im Prinzip auch das Team auch damit einverstanden sind, dass das gut ist,
dass dann so eine Art Druck auch raus, dass man manchmal den Patienten auch nicht mehr zwingen muss zu
wachen (waschen?). Also gerade wirklich wenn es um Nahrungsaufnahme geht oder solche Sachen, und das
finde ich jetzt schon als Erleichterung auch."

2.2 Was Sicherheit schafft
Unter diese Kategorie fallen Aussagen der interviewten Person, die inhaltlich als Antwort auf die Interview-
frage 2.4 und 4.2 gewertet werden kénnen:

2.4 "Was gibt Ihnen Sicherheit fir lhr konkretes Tun?"

4.2 "Im Gesprach mit Sterbenden und/oder deren Angehérigen ist es von Vorteil ein gewisses MaR an Hal-
tung und Sicherheit zu haben. Kénnen Sie mir erzahlen, was lhnen Sicherheit gibt? Wie gelingt Ihnen das,
diese Sicherheit aufrechtzuerhalten?"

Es ist dabei unerheblich, ob diese Aussagen direkt im entsprechenden Interviewteil gemacht werden oder ob
an anderer Stelle von Dingen berichtet wird, die Pflegenden Sicherheit in der Sterbebetreuung geben. We-
sentlich fiir die Kodierung dieser Kategorie ist, dass aus der Aussage hervorgeht, dass Pflegende durch den
genannten Sachverhalt Sicherheit und Bestarkung in ihrem Tun erlangen.

Je nach inhaltlicher Aussage werden die hier kodierten Textstellen folgenden Unterkategorien zugeordnet:

- Positive Riickmeldungen

- Berufs- und Lebenserfahrung

- Offene und einheitliche Informationsweitergabe
- Kollegialer und interdisziplindarer Austausch

2.2.1 Positive Riickmeldungen

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person von Situationen oder Aspekten berichtet, die sie
in ihrem eigenen Tun bestéatigen, bestarken und ihr Kraft geben ODER allgemein von Aspekten, die auch bei
anderen Berufsgruppen fir Sicherheit in der Betreuung Sterbender sorgen.

Um diese Kategorie zu kodieren muss aus der entsprechenden Kodiereinheit eine positive Wertung der be-
schriebenen Situation oder des Sachverhalts hervorgehen.

Ankerbeispiel:
"A [post]: Und wir erhalten auch ja sehr viel Riickmeldung, also positive Riickmeldung von Angehdrigen, ja.

Und dann gibt’s uns halt, das spiegelt uns auch ja unsere Arbeit, ja wo wir sagen, ja, gut, das hatten wir jetzt
mal gut gemacht. Wir haben uns wirklich ja in den Fall [...] eingegeben und die sind alle zufrieden und das ist
dann auch fiir uns mal Zeichen, obwohl manchmal denkt man, kdnnte noch mehr Zeit da investieren, aber
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wenn diese Riickmeldung kommt, dann kommt das bei...also ich sag jetzt von mir, oder von uns irgendwie so
Erleichterung, es war doch gut und wir haben das ja gut gemacht."

2.2.2 Berufs- und Lebenserfahrung

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person davon spricht, dass sie ihre eigene Berufs- oder
Lebenserfahrung oder auch Berufserfahrung allgemein als eine Ressource fiir Sicherheit betrachtet. Dabei
bezieht sich diese Kategorie nicht ausschlielRlich auf Pflegende, sondern kann auch dann kodiert werden,
wenn die interviewte Person allgemein von Berufserfahrung im ganzen Betreuungsteam (Pflegende, Arzt*in-
nen etc.) berichtet.

Ankerbeispiel:
"E [prd]: Lebenserfahrung, natiirlich, natiirlich, klar. Man hat ja schon viele Situationen erlebt je dlter man ist

und je lénger man im Beruf ist und hat natiirlich auch schon mehr Sterbende oder solche Situationen erlebt als
jlingere Kollegen, und man strahlt vielleicht dann ja auch fiir die, fiir den Patienten, fiir die Angehérigen ja
auch eine gewisse... , dass man denkt, naja die ist schon paar Tage da. Ja, gibt bestimmt so ein Gefiihl, kann
ich mir vorstellen, weif3 ich nicht. Und bei als, wenn ich mich selber versetze in die Lage, dass ich in der umge-
kehrten Rolle bin, eben in der Angehérigenrolle, muss ich auch sagen, dass ich da komischerweise auch eher
auf die dlteren Pflegekrdifte fixiert war,((lacht)) zwar nicht unbedingt die einen souverdneren Eindruck in ihrem
Tagesgeschdft gemacht zu haben, aber die mit ihrer Art, ja, die waren da einfach offener, mit, die haben da
keine, ja, die sind da einfach offen mit umgegangen."

2.2.3 Offene und einheitliche Informationsweitergabe

Diese Kategorie wird kodiert, wenn die interviewte Person davon berichtet, dass es dem Team oder ihr selbst
Sicherheit im Umgang mit (i) Sterbenden oder (ii) deren Angehdrigen selbst gibt, wenn alle an der Betreuung
Beteiligten bzw. die davon Betroffenen (Patient*innen und Angehdorige) auf einem einheitlichen Informati-
onsstand sind.

Der Informationsstand sollte zum Kodieren dieser Kategorie als Grundlage fiir eine gute Betreuung genannt
werden. Es ist dabei unerheblich, ob die Aussage als Wunsch formuliert ist ("Das wiirde mir Sicherheit ge-
ben") oder als direkte Aussagen ("Das gibt mir Sicherheit").

Abgrenzung:
1) Diese Kategorie ist nicht zu wahlen, wenn Kodiereinheiten zwar Aussagen zum Informationsstand allge-

mein enthalten, diese aber nicht in Zusammenhang mit einer Bewertung im Sinne getroffen werden, dass
dies eine Erleichterung der Betreuungssituation oder Quelle von Sicherheit fiir das Behandlungsteam dar-
stellt. Es ist dabei unerheblich, ob die Aussage als Wunsch formuliert ist ("Das wiirde mir Sicherheit geben")
oder als direkte Aussagen ("Das gibt mir Sicherheit").

2) Diese Kategorie wird auch nicht kodiert, wenn die Aussagen als Negativ-Aussage ("Es ist schwierig, wenn
ein einheitlicher Informationsstand fehlt") getroffen wird. In diesem Fall ist die Kategorie Hiirden und "Unsi-
cherheiten in der Sterbebetreuung" @ "Kommunikation" zu codieren.

Ankerbeispiel:
"1 [prd]: 1: Fiir mich gibt es die Sicherheit, wenn ich fiir mich selbst das Gefiihl habe, offen, wirklich offen (iber

alles mit demjenigen reden zu kénnen und nicht das Gefiihl zu haben, oh da musst du ein bisschen aufpassen,
das kénnte vielleicht falsch verstanden werden. Das ist, was mich selbst dann auch verunsichert. Oder das
war, da hab ich mich dann total, ehm, ich hatte mal eine junge Frau gehabt die sogar organisiert hat mit ih-
rem Kind alles und die auch dann von sich aus gesagt hat, ach da oben kann ich dann zu meinem Kind runter-
schauen und dann von oben da meine Richtung gehen. Das fand ich so beeindruckendes, das hat mich sogar
noch bestdrkt. Ja und das war fiir mich heute noch ein beeindruckendes Erlebnis"

2.2.4 Kollegialer und interdisziplindrer Austausch

Diese Kategorie wird kodiert, wenn die interviewte Person den interprofessionellen Austausch mit Kolleg*in-
nen (sowohl in der eigenen Fachabteilung als auch mit anderen Fachbereichen) als Ressource fiir Sicherheit
anfiihrt.
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Ankerbeispiel:

"X [prd]: Mir gibt halt auch noch Sicherheit, halt einfach auch mit dem Team sich auszutauschen und dann ein-
fach von denen auch die Erfahrung dazu héren und was sie vielleicht erlebt haben oder so oder dass sie mich
dann einfach auch mal vielleicht bestdtigen, dass es alles okay war oder - wenn ich jetzt doch irgendwie verun-
sichert war."

2.3 Was Verunsicherung und Probleme schafft

Unter diese Kategorie fallen Sachverhalte, die Pflegende

- als Storfaktoren oder Irritationen in der Sterbebetreuung erleben
ODER

- die fur Unsicherheiten in der Sterbebetreuung sorgen.

Die genannten Dinge konnen sich dabei sowohl auf die direkte Angehérigen- und Patient*innenbetreuung
beziehen als auch auf die Interaktion im Behandlungsteam. Fiir eine weitere Differenzierung werden die ge-
nannten Aspekte je nach inhaltlicher Aussage in die folgenden Unterkategorien eingeordnet:

- Diskrepante Einschitzung zwischen Pflegenden und Arzt*innen

- Diskrepante Einschdtzung zwischen Behandelnden und Patient*innen/Angehdrigen
- Fehlen eines strukturierten Betreuungskonzepts

- Fehlende Ressourcen zur Betreuung von Angehérigen und Patient*innen

- Kommunikative Probleme

2.3.1 Diskrepante Einschitzung zwischen Pflegenden und Arzt*innen

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person davon berichtet, dass zwischen Pflegenden und
Arzt*innen Divergenzen bzgl. der Betreuung in der Sterbephase bestehen und diese zu Verunsicherung bei
Pflegenden und Problemen in der Betreuung fiihren.

Die genannten Divergenzen konnen sich dabei auf die Einschatzung bzgl. der Sterbephase, die Therapie und
Versorgung eines Sterbenden sowie den Umgang mit dessen Angehorigen beziehen.

Ankerbeispiel:

"2 [post]: [...] die Pflege sagt schon eher, oder éfters mal , Ich find den Patienten schlecht oder wir finden den
Patienten schlecht, wir glauben nicht, dass er noch lange leben wird.” Und von drztlicher Seite kommt dann
eher ,Nein, das ist jetzt nur mal eine Phase, entweder therapiebedingt durch Chemotherapie oder was genau
—das wird wieder besser werden. Also, der Patient wird sich wieder erholen und der Patient ist nicht ster-
bend.”

2.3.2 Diskrepante Einschitzung zwischen Behandelnden und Patient*in/Angeh&rigen

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person davon berichtet, dass ihr die Interaktion mit
Sterbenden oder deren Angehdrigen schwerfillt oder sie Verunsicherung spiirt, wenn Patient*innen und/o-
der Angehorige den Patient*innenzustand anders einschitzen als sie selbst oder die begonnene Sterbephase
nicht erkennen (wollen).

Ankerbeispiel:

"2 [prd]: also mich verunsichert das auch wenn, was weif3 ich, dann jemand sagt: Ja, es wird jetzt wieder, und
ich werde jetzt schon wieder fit und dann werde ich wieder dies und das. Wenn dann einfach eine andere Ein-
schdtzung hat oder eine andere Prognose fiir diesen Menschen sieht und, ja, das aber dann auch nicht, wenn

man die Leute ja dann auch lieber da abholen will, wo sie stehen, es ist dann halt auch sehr schwierig"

2.3.3 Fehlen eines strukturierten Betreuungskonzepts
Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person dariiber berichtet, dass sie ein fehlendes Be-
treuungskonzept fiir die Sterbebetreuung als Hiirde und Erschwernis erlebt.
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Konkret kann sich die Hiirde dabei beispielsweise auf Punkte wie die Betreuungsstruktur, die Interaktion zwi-
schen Pflegenden, Arztinnen und Arzten in der Betreuungssituation oder die drztliche Haltung und Ansicht
gegenliiber der Situation beziehen.

Ankerbeispiel:
"7 [post]: Dass wir eh, falls jetzt, dann im Nachtdienst sind manchmal auch keine Anordnungen getroffen, da

drgert man sich eh und fragt sich, warum da noch nichts aufgeschrieben wurde z.B. gegen die Schmerzen oder
Atemnot."

2.3.4 Fehlende Ressourcen zur Betreuung von Angehérigen und Patient*innen

Diese Kategorie wird kodiert, wenn die interviewte Person das Fehlen von einer oder mehreren unterschiedli-
chen Ressourcen als Hirde in der Sterbebetreuung nennt. Als Ressource sind dabei strukturell, personell oder
zeitlich limitierte Aspekte zu verstehen. Gleichzeitig muss aus der Kodiereinheit hervorgehen, dass das Fehlen
der entsprechenden Ressource von Pflegenden auch tatsachlich als Hindernis oder Erschwernis in der Sterbe-
betreuung bewertet wird.

Ankerbeispiel:
"5 [post]: Also ich denk, ich sprech im Namen von allen, dass es halt oft schwierig ist, weil es im normalen Sta-

tionsalltag, ich sag mal gerade wenn es z.B. im Nachtdienst ist, wo man dann ganz alleine ist, ehm schon
schwierig ist, sich da die Zeit zu nehmen, um wirklich auch vielleicht die Gesprdche zu fiihren, die man gerne
fiihren méchte. Ja. Ich sag mal im Tagdienst, wo dann noch andere Kollegen vielleicht dabei sind, ehm hat
man vielleicht eher mal die Chance, je nachdem wie viel los ist, ja, aber ehm oft ist es ja auch so, dass die sich
auch nachts verschlechtern oder auch dann nachts Probleme gibt und dann die Angehérigen dann da sind und
Fragen haben und ehm, das ist dann schon schwierig, wenn man alleine ist und ehm ja, sich eigentlich gerne
die Zeit nehmen wiirde, aber eigentlich nicht kann, weil man ja den restlichen Ablauf ja auch irgendwie meis-
tern muss"

2.3.5 Kommunikative Probleme

Diese Kategorie wird kodiert, wenn die interviewte Person davon berichtet, wobei sie Unsicherheit in der
Kommunikation verspiirt UND/ODER Hiirden erlebt. Dies umfasst sowohl die Kommunikation unter den Be-
rufsgruppen als auch mit Patient*innen und deren Angehdrigen.

Zu beachten ist, dass diese Unterkategorie Probleme abbildet, die

- die Art der Kommunikation betreffen (z. B. Informationsvermittlung, Gesprachsfiihrung)

UND/ODER

- die Inhalte der Kommunikation (z. B. Gesprachsinhalte und Themen, die Pflegende als problematisch erle-
ben).

Ankerbeispiel:
"4 [post]: Ja. Das machts halt auch oft schwierig, weil wir nicht genau wissen, was ist denn kommuniziert zwi-

schen den Arzte. Gerade, sag ich mal so, ehm nachmittags/abends, wenn dann keine Arzte mehr da sind und
da die Angehérigen kommen, die halt eben berufstitig sind oder so, ehm, man weif8 nicht genau, was ist
schon kommuniziert worden? Ist liberhaupt schon was kommuniziert worden in diese Richtung? Dass, also da
stimme ich vollkommen zu, dass es schon schwierig ist dann."

2.4 Was fiir Patient*innen und Angehorige wichtig ist

Hierbei handelt es sich um eine induktive Oberkategorie, die nicht aus dem Interviewleitfaden abgeleitet ist.
Sie beinhaltet Aussagen dazu, was aus Sicht der Pflege besonders wichtig in der Betreuung Sterbender sowie
fiir Betreuungsablaufe in der Sterbephase ist.

Diese Kategorie wird kodiert, wenn Kodiereinheiten Aussagen dazu enthalten, was aus Sicht Pflegender fir
eine gute Betreuung und Versorgung Sterbender und deren Angehorigen besonders wichtig ist oder was fiir
sie selbst einen besonderen Stellenwert aufweist. Es kann sich sowohl um therapeutische MaRnahmen (z. B.
suffiziente Symptomkontrolle) handeln, um ressourcenbezogene Dinge (z. B. ausreichend Zeit oder
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Ubernachtungsméglichkeiten) als auch um persénliche Aspekte (wie z. B. Nachsichtigkeit gegeniiber Angehd-
rigen oder Patient*innen).

Es ist dabei unerheblich,

ob die genannten Aspekte nach der eigenen Meinung von Pflegenden wichtig sind

ODER

ob Pflegende von AuRerungen der Patient*innen und Angehérigen iiber Dinge berichten, die diesen noch
wichtig sind.

Ankerbeispiel:
"4 [post]: Ehrlichkeit, dass man den Angehérigen genau sagt, was jetzt Sache ist und ehm nicht die Sache ver-

sucht irgendwie gutzureden oder schénzureden."

2.5 Angehorige in der Betreuung von sterbenden Patient*innen

Unter dieser Kategorie werden alle Aussagen zusammengefasst, die bzgl. Angehdriger in der Sterbephase ge-
troffen werden. Unter diese Kategorie kdnnen z. B. Aspekte wie die Bedeutung oder Rolle von Angehdrigen in
der Sterbebetreuung oder die Interaktion zwischen dem Betreuungsteam und Angehdrigen kodiert werden.
Es ist dabei unerheblich, in welchem Zusammenhang Interviewte (iber Angehdrige berichten, solange die
Kontexteinheit einen Aufschluss liber die Perspektive Pflegender tiber Angehdrige vermittelt.

Ankerbeispiel:

"5 [post]: Oft ist es ja auch so, dass ehm die Angehdrigen ja auch eher uns ansprechen als Arzte. Also es ist ja
ganz oft so, dass die Angehérigen dann schon 'Ja gell, es geht ihm schlechter?' oder ehm. Die gehen ja nicht
immer direkt zu den Arzten. Das trauen sich ja die meisten eher weniger, [...] die kommen ja erst mal zu uns
und dann fragen sie uns schon und ehm, ich mein, da sagt man dann ja auch, 'Ja, es ist schon schlechter' und
ja. Dann kommt ja erst das Arztgespréich, wenn man dann sagt, gell so 'Sprechen Sie nochmal mit den Arz-
ten."

3 Dimension Zeit

3.1 Wofiir sich Pflegende Zeit nehmen

Unter diese Kategorie fallen Aussagen, die inhaltlich die Interviewfragen 3.1a und 3.1c beantworten. Es ist
dabei irrelevant, ob die Aussage direkt im Anschluss an die Interviewfragen gemacht werden oder im Verlauf
des Interviews an anderer Stelle getatigt werden.

3.1a "Zeit fur eine Betreuung, die Uiber die korperl. Pflege oder med.-techn. Behandlung hinaus geht? Wo-
far?"
3.1c "Wann nehmen Sie sich einfach mal mehr Zeit, als Ihnen eigentlich zur Verfiigung steht?"

Konkret bildet diese Kategorie also ab, wofiir sich Pflegende in der Sterbebetreuung Zeit nehmen, auch wenn
dies ggf. auf Kosten anderer pflegerischer Aufgaben im Stationsalltag geht.

Je nach Inhalt der Aussage wird diese einer der beiden folgenden Unterkategorien zugeordnet:
- Gute Gesprache, Begleitung und Betreuung

- Wohltuende Korperpflege

3.1.1 Gute Gesprache, Begleitung und Betreuung

Diese Kategorie ist als Unterkategorie von "Wofir sich Pflegende Zeit nehmen" zu kodieren, wenn die inter-
viewte Person dariiber berichtet, dass sie sich in der Betreuung Sterbender und deren Angehdérigen insbeson-
dere Zeit fiir gute Gesprache und eine angemessene Betreuung nehmen.
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Abgrenzung:

Diese Kategorie wird nicht vergeben, wenn die interviewte Person dezidiert davon spricht, sich Zeit fiir wohl-
tuende pflegerische MaRnahmen wie Korperpflege eines Sterbenden zu nehmen. In diesem Fall wird die Ka-
tegorie "Wohltuende Kérperpflege" gewahlt.

Ankerbeispiel:

"C [post]: Gerade so bei solchen Situation, wo man halt auch merkt, dass der Patienten wirklich Angst hat oder
dass er irgendwie jemand braucht, dass er Unterstiitzung braucht. Also wenn jemand am Weinen ist oder
Angst hat, also es nimmt sich immer irgendjemand die Zeit und dann werden halt anderen Aufgaben an je-
mand anders verteilt oder halt nach hinten verschoben auf den niichsten Dienst [ja], und dann nimmt man
sich auch die Zeit. Man ldsst hier keinen, sag ich mal, hdngen, mit seinen Problemen."

3.1.2 Wohltuende Korperpflege

Diese Kategorie ist als Unterkategorie von "Wofir sich Pflegende Zeit nehmen" zu kodieren, wenn die inter-
viewte Person dezidiert dariiber berichtet, dass sie sich in der Betreuung Sterbender Zeit nimmt fiir wohltu-
ende pflegerische MaBnahmen wie Korperpflege.

Ankerbeispiel:
"S [pré]: dass man die Zeit investiert, dass man eine griindliche Mundpflege macht, sofern es maéglich ist, At-
mung erleichtert mit Absaugen, inhalieren oder wie auch immer"

3.2 Auspragung benétigte Zeitmenge
Bei dieser Kategorie handelt es sich um eine evaluative Kategorie zur Untersuchung der Interviewfrage 3.1d

3.1d "Wie viel Zeit brauchten Sie, um mit der Betreuungszeit zufrieden zu sein?"

Diese Kategorie dient also zur Quantifizierung der bendétigten Zeitmenge, die Pflege ihrer subjektiven Ein-
schatzung nach fir eine zufriedenstellende Betreuung benotigen. Dabei bezieht sich die Betreuung auf alle
Bereiche (wie Kommunikation, pflegerische Belange, usw.) sowohl in der Versorgung von Patienten als auch
in der Unterstiitzung und Begleitung von Angehdrigen.

Je nach Inhalt der Aussagen werden die entsprechenden Textstellen den folgenden Auspragungen zugeord-
net:

- Bis zu einer Stunde

- Mehrals eine Stunde

- Mehr Zeit ware nétig

- Individuell unterschiedlich
- Unentschlossen

3.2.1 Bis zu einer Stunde

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person berichtet, bis zu einer Stunde pro Schicht fiir die
Betreuung Sterbender oder deren Angehdrigen zu bendtigen bzw. sich wiinscht, diese Menge an Zeit zur Ver-
fligung zu haben.

Ankerbeispiel:
,4 [post]: Ok, ich nehm mir jetzt noch jemanden mit und wir nehmen uns jetzt eine Stunde Zeit fiir all die
Dinge, die anfallen."

3.2.2 Mebhr als eine Stunde

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person berichtet, mehr als eine Stunde pro Schicht fir
die Betreuung Sterbender oder deren Angehorigen zu benétigen bzw. sich wiinscht, diese Menge an Zeit zur
Verfligung zu haben.
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Ankerbeispiel:
"5 [post]: Ich sag mal, wenn man mit den Angehdrigen oder dem Patienten redet, da kann man ja schon mal
eine Stunde oder mehr zubringen."

3.2.3 Mehr Zeit wiére notig

Diese Kategorie wird kodiert, wenn die interviewte Person Uber einen Mangel an Zeit berichtet, die fiir eine
gute Betreuung pro Schicht nétig ware. Aus der Kodiereinheit muss ersichtlich sein, dass die interviewte Per-
son einen Mangel an Zeit beschreibt oder ein Defizit zwischen bendtigter Zeit und tatsachlich vorhandener
Zeit.

Ankerbeispiel:

"6 [prd]: Man versucht das alles zu kompensieren und aber es ist, also ich finde es duferst schwierig, weil man
halt einfach im Friihdienst, man hat seine sechs Patienten, rennt von A nach B, huscht dann gleich mal darein,
guckt nach den Patienten und huscht dann wieder raus. Man versucht zwar zu reden, [...] aber oftmals fehlt
wirklich die Zeit, das einfach adédquat zu machen."

3.2.4 Individuell unterschiedlich

Diese Kategorie wird gewahlt, wenn die interviewte Person sich nicht auf eine konkrete Zeitmenge festlegen
kann UND dies damit begriindet, dass jede*r Patient*in oder Angehdrige eine individuelle Menge an Zeit fur
Betreuung und Begleitung benétigt. Dies kann beispielweise durch einen unterschiedlich groRen pflegeri-
schen Betreuungsaufwand oder durch die Tatsache begriindet sein, dass manche Angehdrige und Patient*in-
nen mehr Gesprachsbedarf haben als andere.

Ankerbeispiel:
"2 [prd]: Genau, richtig, und da hatte ich auch schon ein schlechtes Gefiihl, als ich dann das Zimmer wieder

verlassen musste, ja, weil ich den Patienten dann schon mehr oder weniger alleine gelassen habe. Also fiir ihn
hdtte ich vielleicht heute 45 Minuten gerne gehabt. Fiir viele andere, je nachdem, auch wie viele Leute da sind,
ich hatte einmal, da stand dann ein achtjdhriger Junge auf einmal auf Station. Da hditte ich gerne anderthalb
Stunden fiir diese Leute gehabt. Unterschiedlich, von Patient zu Patient, von Situation zu Situation."

3.2.5 Unentschlossen

Diese Kategorie wird gewahlt, wenn die interviewte Person im Hinblick auf die benotigte Zeitmenge (i) keine
genaue oder nur unsichere Angabe macht ist, (ii) dartber nichts zu berichten weil oder (iii) innerhalb der Ko-
diereinheit widerspriichliche Aussagen zur bendtigten Zeitmenge macht. Dies zeigt sich beispielsweise darin,
dass keine konkrete Zahl genannt wird oder dass Pflegende nicht sicher sagen konnen, wie viel Zeit sie beno-
tigen wirden.

Abgrenzung:
Diese Kategorie wird nicht codiert, wenn die interviewte Person eine unschliissige Angabe darin begriindet,

dass die bendétigte Zeitmenge individuell von Patient*innen oder Angehérigen und deren Betreuungsbedarf
abhangt. In diesem Fall ist die Kategorie "Individuell unterschiedlich" zu codieren.

Ankerbeispiel:

"4 [post]: Also ehm, ne Zahl kénnte ich jetzt auch nicht nennen, aber ich glaub, dass mir auch die Kollegen da
zustimmen werden, dass ehm man diesen Patient, der sich in der Sterbephase befindet, auch wenn man jetzt
nicht aktiv viel Zeit fiir ihn hat, dass man aber im Kopf ehm viel 6fter an ihn in diesem jeweiligen Dienst denkt
und immer mal wieder sagt, , Ich geh jetzt wieder gucken”. Man guckt 6fter, das ist ganz klar, aber man hat
diesen Patienten immer im Hinterkopf, weil man weif3, ,0k, man muss Mundpflege machen’, also muss grund-
pflegerische Dinge tun, die der Patient selbst nicht mehr machen kann."

311



ANHANG

4 Dimension Kommunikation

4.1 Gesprachsinhalte

Diese Kategorie bildet Gesprachsinhalte zwischen dem Behandlungsteam und Patient*innen sowie Angehori-
gen ab. Zu dieser Kategorie werden Aussagen gezahlt, die inhaltlich auf die Interviewfragen 4.1a, 4.1b sowie
den Fragenkomplex 4.5, 4.6a und 4.6b antworten:

4.1a "Professionelle Beziehungen zu Patienten und Angehdrigen werden gesteuert durch Kommunikation.
Welche Themen kommen denn in Gesprdachen mit Patienten in der Sterbephase auf?"

4.1b "Und welche Themen kommen denn in Gesprachen mit den Angehérigen auf?"

4.5 "Konnen Sie benennen, an welchem Punkt nach der Entscheidung ,Ja, der Patient befindet sich in
der finalen Sterbephase” die Angehdrigen gerufen werden?"

4.6a "Wer fiihrt als erstes ein Gesprdach mit dem Patienten Uber seine Situation, die als ,,sterbend” einge-

schatzt wird?"
4.6b "Und mit den Angehdrigen?

Dabei ist es unerheblich, ob sich die Textstellen direkt im entsprechenden Interviewteil zu den oben genann-
ten Fragen finden oder ob sie an einer anderen Stelle im Verlauf des Interviews gemacht werden.

Je nach inhaltlicher Aussage werden die hierunter kodierten Textstellen den folgenden Unterkategorien zuge-
ordnet:

- Mitteilung des erwarteten Versterbens
- Inhalte von Gesprdchen mit Patienten
- Inhalte von Gesprachen mit Angehdrigen

4.1.1 Mitteilung des erwarteten Versterbens

Diese Kategorie bildet Aussagen zur Mitteilung des erwarteten Versterbens an die Patient*innen oder Ange-
horigen ab. Zu dieser Kategorie werden Textstellen gezdhlt, die auf die Interviewfragen 4.5, 4.6a und 4.6b
antworten:

45 "Koénnen Sie benennen, an welchem Punkt nach der Entscheidung 'Ja, der Patient befindet sich in der
finalen Sterbephase' die Angehdrigen gerufen werden?"
4.6a "Wer fiihrt als erstes ein Gesprdach mit dem Patienten Uber seine Situation, die als ,sterbend” einge-

schatzt wird?"
4.6b "Und mit den Angehdrigen?"

AuRerdem erfasst diese Kategorie auch Aussagen dariiber, wie die interviewte Person solche Aufklarungsge-
sprache bzw. das Sprechen {iber das Sterben erlebt.

Dabei ist es unerheblich, ob sich die Textstellen direkt im entsprechenden Interviewteil zu Fragen 4.5, 4.6a
oder 4.6b finden oder ob sie an einer anderen Stelle im Verlauf des Interviews gemacht werden.

Ankerbeispiel:
"7 [post]: Genau. Also das machen eigentlich die Arzte. Das ist dann nicht unbedingt gewollt, dass das die

Pflege macht. Mhm. Aber das ist uns, denk ich auch, Recht. Weil die erkldren dann die Hintergriinde, warum
ist das so, organisch usw."

4.1.2 Inhalte von Gespriachen mit Patient*innen
Zu dieser Kategorie werden Aussagen gezahlt, die inhaltlich auf die Interviewfrage 4.1a getroffen werden:

4.1a "Professionelle Beziehungen zu Patienten und Angehorigen werden gesteuert durch Kommunikation.
Welche Themen kommen denn in Gesprachen mit Patienten in der Sterbephase auf?"
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Diese Kategorie ist also auszuwahlen, wenn die interviewte Person von Gesprachsinhalten mit oder Fragen
von Patient*innen berichtet, die die Sterbebetreuung betreffen oder die in der Sterbephase aufkommen. Da-
bei ist es unerheblich, in welchem Rahmen die Gesprache stattfinden.

Ankerbeispiel:

"X [prd]: Also ich hatte es jetzt so, dass manche Patienten dann irgendwie einen engeren Kontakt zu Einem
haben wollten, die wollten dann halt auch bisschen was (iber meine Person oder so wissen oder wollen halt
von ihrer Vergangenheit, oder was sie so erlebt haben, auch noch mal was erzédhlen. Oder ihren Tieren oder
Familienmitgliedern, was ihnen halt besonders wichtig im Leben war. So habe ich das schon bisher auch ofters
erlebt."

4.1.3 Inhalte von Gesprachen mit Angehorigen
Zu dieser Kategorie werden Aussagen gezahlt, die inhaltlich auf die Interviewfrage 4.1b getroffen werden:

4.1b "[Professionelle Beziehungen zu Patienten und Angehdrigen werden gesteuert durch Kommunika-
tion.] Und welche Themen kommen denn in Gesprachen mit den Angehdérigen auf?"

Diese Kategorie ist also auszuwahlen, wenn die interviewte Person von Gesprachsinhalten mit oder Fragen
von Angehdrigen berichtet, die die Sterbebetreuung betreffen oder die in der Sterbephase aufkommen. Da-
bei ist es unerheblich, in welchem Rahmen die Gesprache stattfinden.

Ankerbeispiel:
"6 [prd]: Also die héufigste Frage ist auch von den Angehdrigen, Frage an die Pflege, also: ,Wie lang hat er

denn noch?’ Also die Abschdétzung, wie lange denn noch hat, manche wollen sogar wissen, wie viele Stunden
oder das ist halt auch oft."

4.2 Gesprachsfiihrung

Diese Kategorie beschaftigt sich auf einer Metaebene mit Kommunikation und bildet Aspekte ab, die
ENTWEDER wichtig sind fir eine gute Gesprachsfiihrung ODER die momentan aus Sicht Pflegender (noch)
Verbesserungsbedarf aufweisen.

Je nachdem, zu welcher dieser beiden genannten Dimensionen Aussagen getroffen werden, werden sie einer
der beiden folgenden Unterkategorien zugeordnet:

- Voraussetzungen flr gute Gesprachsfiihrung
- Verbesserungsbedarf bei Gesprachsfiihrung

4.2.1 Voraussetzungen fiir gute Gesprachsfiihrung

Diese Unterkategorie dient der Erfassung von Grundlagen und Voraussetzungen, die aus Sicht der Pflege
wichtig oder notwendig sind, um gute Gesprache zu fiihren. Bei der Kodierung dieser Kategorie ist es unwe-
sentlich, um welche Art von Grundlage (strukturell, organisatorisch, persénlich, etc.) es sich handelt, solange
aus der Kodiereinheit hervorgeht, dass die interviewte Person den genannten Sachverhalt als relevant fur
eine gute Gesprachsfiihrung erachtet. Des Weiteren ist es unwesentlich, auf wen die Aussage bezogen ist, das
heillt es werden auch Aussagen unter diese Kategorie gefasst, die dariiber berichten, was beispielsweise fiir
die arztliche Gesprachsfliihrung wichtig ist.

Ankerbeispiel:

"6 [prd]: Die einen reden besser und Idnger, also was heifst Iéinger, aber die haben so das gewisse Feingefiihl,
mit den Leuten zu reden, und die machen das so nebenbei und die machen das auch echt gut und andere, die
kommen dann damit halt nicht klar und versuchen das auch so bisschen vor sich hinzuschieben."
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4.2.2 Verbesserungsbedarf bei Gesprachsfiihrung

Diese Kategorie verfolgt die Fragestellung, wo aus Sicht Pflegender Verbesserungsbedarf in der Kommunika-
tion besteht und wie Verbesserungen konkret erfolgen kénnen. Sie wird kodiert, wenn die interviewte Person
beispielsweise Unzufriedenheit Gber die aktuelle Situation duBert UND/ODER Vorschlage fiir eine Verbesse-
rung der Kommunikation macht. Es ist dabei unerheblich, auf welche Kommunikation sich die Kontexteinheit
bezieht (Kommunikation im Team, zwischen Pflegenden und Arzt*innen, gegeniiber Angehérigen und Pati-
ent*innen).

Ankerbeispiel:

"5 [pré]: Genau. Da miisste uns dann zum Beispiel von drztlicher Seite mitgeteilt werden: Wir wollen jetzt mit
dem Patienten und seinen Angehdérigen eben dieses Gesprdch fiihren. Geht bitte jemand mit oder dann, dann
wollen wir das fiihren, dass wir einrichten kénnen, dass da jemand auch mit geht von uns. Aber meistens pas-
sieren diese Gesprdche zwischen Tiir und Angel oder so, dass wir es gar nicht mitbekommen."

4.3 Auspragung Gesprachsatmosphare zwischen Berufsgruppen
Bei dieser Kategorie handelt es sich um eine evaluative Kategorie zur Untersuchung der Interviewfrage 4.4a

4.4a "Kommunikation zwischen den unterschiedlichen Berufsgruppen - Wie bewerten Sie das bei sich auf Sta-
tion?"

Diese Kategorie dient also zur qualitativen Erfassung davon, wie Pflegende die Kommunikation zwischen den
Berufsgruppen subjektiv bewerten. Dabei bezieht sich die Kommunikation sowohl auf die persénliche Kom-
munikationsatmosphdare zwischen den Berufsgruppen als auch die Qualitat von Absprachen liber therapeuti-
sche Betreuungsaspekte.

Je nach Auspragung der Aussage werden die hierunter kodierten Textstellen einer der folgenden Unterkate-
gorien zugeordnet:

- Gut

- MaRig

- Schlecht

- Unentschlossen

4.3.1 Gut

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person berichtet, dass sie die Gesprachsatmosphare
zwischen den verschiedenen Berufsgruppen als gut empfindet. Dabei muss aus der Kodiereinheit eine tGber-
wiegend positive Bewertung hervorgehen.

Ankerbeispiel:
"7 [post]: Also ich find’s gut. Also ich - bin bis jetzt mit jedem recht gut ausgekommen, es sind - echt gute
Leute da, also kann ich nix Negatives sagen, also die sind alle recht positiv eingestellt hier, noch."

4.3.2 MaRig

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person berichtet, dass sie die Gesprachsatmosphére
zwischen den verschiedenen Berufsgruppen als malig oder befriedigend empfindet. Die Atmosphare wird
weder als besonders gut noch als besonders schlecht empfunden, dennoch erfolgt eine Bewertung der Ge-
sprachsatmosphare.

Abgrenzung:
Geht aus der zu kodierenden Textstelle keine klare Bewertung hervor bzw. werden widerspriichliche Aussa-
gen getroffen, so ist stattdessen Kategorie "Unentschlossen" zu kodieren.

Ankerbeispiel:
"6 [prd]: Also zur Zeit ausreichend, also von Noten her."
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4.3.3 Schlecht
Diese Kategorie wird kodiert, wenn die interviewte Person iiber eine schlechte Kommunikationsatmosphare
zwischen den Berufsgruppen berichtet.

Ankerbeispiel
"E [prd]: E: Also ich bewerte es im Moment nicht gut. Das ist, wir haben da auch schon sehr offen dariiber ge-

sprochen, dass wir eben unzufrieden sind, dass die Kommunikation grundsdtzlich nicht so gut klappt. Das ist
auch angekommen und das wird auch probiert, aber es ist auch da - ich will jetzt hier auch nicht nur - sind
auch schlecht besetzt, es ist ein gewisser Druck, die haben die Zeit auch gar nicht so, sich fiir alles so zu neh-
men. Junge Kollegen, die allein hier reingeworfen werden, die miissen erst mal in dem Kliniksalltag klar kom-
men. Das ist fiir die fast auch nicht machbar. Das ist nicht, dass die nicht wollen, das sehe ich so nicht, (iber-
haupt nicht"

4.3.4 Unentschlossen

Diese Kategorie wird gewahlt, wenn die interviewte Person sich nicht auf eine konkrete Bewertung der Ge-
sprachsatmosphare festlegen kann. Dies kann beispielsweise der Fall sein, wenn sie innerhalb einer Kontext-
einheit gegensatzlich Aussagen trifft im Sinne von "manchmal gut, manchmal schlecht" oder darauf verweist,
dass die Gesprachsatmosphére von der aktuellen Teamzusammensetzung abhangt.

Ankerbeispiel:
"Q [prd]: Also ich finde es teilweise sehr unterschiedlich. Also manchmal ist es relativ gut, ein anderes Mal

kann das halt auch ein bisschen schwierig sein."

5 Dimension Das Behandlungsteam

5.1 Was fiir das Team wichtig ist

Hierbei handelt es sich um eine induktive Oberkategorie, die nicht aus dem Interviewleitfaden abgeleitet ist.
Sie beinhaltet Aussagen dazu, was aus Sicht der Pflege besonders wichtig (i) in der Betreuung Sterbender so-
wie (ii) fur Betreuungsablaufe in der Sterbephase ist.

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person Uiber Sachverhalte berichtet, die sie als beson-
ders bedeutend oder wichtig fiir eine gute Zusammenarbeit im Team betrachtet. Dabei ist mit Team sowohl
das pflegerische Team gemeint als auch das gesamte Stationsteam bestehend aus Arzt*innen und Pflegen-
den.

Diese Kategorie deckt insbesondere auch zwischenmenschliche Aspekte der Teamarbeit ab wie Wertschat-
zung, Vertrauen, Rickhalt. Ebenso fallen unter diese Kategorie Sachverhalte, die fiir eine gute Sterbebetreu-
ung an Patient*innen wesentlich sind und in der Qualitdt der Team-Zusammenarbeit begriindet liegen.

Je nach Thematik der Aussage wird diese einer der folgenden Unterkategorien zugeordnet:

- Nachvollziehbare Dokumentation

- Informationsfluss

- Zusammenhalt im Team

- Ubereinstimmung Uber Prioritit der Sterbebegleitung

5.1.1 Nachvollziehbare Dokumentation von Anordnungen
Diese Unterkategorie bildet Aussagen aus den Gruppeninterviews ab, die inhaltlich die Interviewfrage 2.2 be-
antworten

2.2 "Wann ist fur Sie etwas klar dokumentiert? Wie erfolgt die konkrete Aktenfiihrung? Was muss in die Pati-
entenkurve eingetragen werden?
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sowie Aussagen auf den zweiten Teil der Interviewfrage 2.1, die indirekt Rickschliisse dariber zulassen, was
gute Dokumentation ausmacht.

2.1 "[...] Wann sind fir Sie Handlungsanweisungen, z.B. reguldre Medikation und Bedarfsmedikation, zur
Symptomkontrolle nicht nachvollziehbar?"

In anderen Worten befasst sich diese Unterkategorie damit, wie Anordnungen und Betreuungsaspekte in der
Patientenakte dokumentiert werden miissen, damit sie fir Pflegende ersichtlich und gut nachvollziehbar sind.

Ankerbeispiel:
"4 [prd]: Naja also, wie ja jetzt schon gesagt wurde, mit dem Morphin, also zum Beispiel dann, wie die Dosie-

rung ist, welche Laufrate es ist, liber welchen Zeitraum, wie gegebenenfalls auch die Steigerung ist und dann
nattirlich Datum, Handzeichen [hmh] so Sachen."

5.1.2 Informationsfluss

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person davon berichtet, dass es fiir die gelingende Zu-
sammenarbeit im multidisziplindaren Team von grofRer Bedeutung ist, dass Informationen zwischen allen
Teammitgliedern reibungslos ausgetauscht werden und alle Teammitglieder auf einem einheitlichen Informa-
tionsstand sind.

Ankerbeispiel:

"X [pré]: Es muss auf jeden Fall bekannt sein, was die Arzte mit dem Patienten gesprochen haben, nicht dass
wir jetzt in den Rédumen rein platzen und vielleicht iiber was mit ihnen reden und was ansprechen, was der Pa-
tient halt einfach noch gar nicht weifs. [okay] Und damit kann man ja natiirlich auch ganz schéne Krisen auslé-

n

sen

5.1.3 Zusammenhalt im Team

Diese Unterkategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person liber Dinge berichtet, die

1) fur die Zusammenarbeit unter Pflegenden ODER auch im multiprofessionellen Team besondere Bedeutung
haben

UND

2) dabei konkret den Zusammenhalt im Team betreffen.

Ankerbeispiel:
"5 [post]: Ja vielleicht auch Unterstiitzung aus dem Team. Also dass man ehm irgendwie was weif$ ich, wenn

man den Patienten jetzt betreut oder so, dass man ehm, dass die Kollegen sagen ,,Ja klar, nimm mal Zeit” oder
so. [Ja] Sowas, dass man halt auch im Team sich einig ist [okay] und sagt 'Ok, da braucht dann jetzt vielleicht
jemand noch mehr Zeit oder so ehm fiir den Patienten. Oder die Angehérigen.""

5.1.4 Ubereinstimmung liber Prioritit der Sterbebegleitung
Diese Unterkategorie der Kategorie "Was fiir das Team wichtig ist" wird kodiert, wenn der oder die Befragte

1) von Aspekten berichtet, die in der Zusammenarbeit unter Pflegenden ODER im multiprofessionellen Team
besondere Bedeutung haben

UND

2) sich dabei konkret darauf bezieht, dass bei der interviewten Person persénlich oder im Team allgemeiner
Konsens darliber herrscht, dass die Betreuung in der Sterbephase Prioritat (iber anderen Aufgaben im Ar-
beitsalltag hat.

Beispielsweise kann sich dies darin duBern, dass andere Teammitgliedern demjenigen oder derjenigen "den

Ricken freihalten" und andere Aufgaben (ibernehmen, damit sich die jeweilige Pflegekraft ganz auf die Ster-
bebetreuung oder Begleitung von Angehorigen fokussieren kann.
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Ankerbeispiel:

"C [prd]: Das ist auch, wenn man im Zimmer ist von dem Versterbenden und es sind Angehérige. Die Angeh6ri-
gen sagen manchmal schon: ,,Mensch das klingelt als immer, miissen Sie nicht denn einfach schon mal ge-
hen?” Und da sagt man denn einfach auch: ,Ich bin erstmal bei Ihnen hier. Und ..” Aber das ist halt wiederum
auf Kosten, muss man sagen, der anderen Patienten. Aber wie gesagt, dann geht es ja um etwas anderes, da,
man macht es schon, dass man einfach da bleibt"

5.2 Interdisziplinaritat
Diese Kategorie bildet Aussagen ab, die inhaltlich die Interviewfragen 4.7 beantworten

4.7 Wer kann zusatzlich zum Pflegepersonal und zum arztlichen Personal hinzugezogen werden? (Gibt es da-
bei Hiurden)"

Je nachdem, ob die interviewte Person liber andere Fachbereiche oder Berufsgruppen berichtet, die zusatz-

lich in die Betreuung Sterbender und deren Angehdérigen hinzugezogen werden ODER ob sie davon berichtet,
ob Hirden vorhanden sind oder nicht, werden die hierunter kodierten Textstellen in eine der beiden folgen-

den Unterkategorien eingeordnet:

- Das erweiterte Team
- Ablauf des Hinzuziehens

5.2.1 Das erweiterte Team
Zu dieser Unterkategorie werden Aussagen gezahlt, die Interviewteilnehmer*innen auf die Interviewfrage 4.7
treffen:

4.7 Wer kann zusatzlich zum Pflegepersonal und zum &arztlichen Personal hinzugezogen werden?"

Dabei ist es unerheblich, ob sich die Textstellen direkt im entsprechenden Interviewteil zu Frage 4.7 finden
oder ob sie an einer anderen Stelle im Verlauf des Interviews gemacht werden.

Ankerbeispiel:
"6 [prd]: Also die Palliativ wird oft dazu geholt und Psychoonkologen werden dazu geholt oder auch Seelsor-
ger, Pfarrer."

5.2.2 Ablauf des Hinzuziehens
Zu dieser Kategorie werden Aussagen gezahlt, die auf Teil 2 der Interviewfrage 4.7 getroffen werden:

4.7 "Gibt es dabei Hiirden?"

Zu dieser Kategorie werden Aussagen gezahlt, die auf die Interviewfragen 4.7 getroffen werden und explorie-
ren, ob es beim Hinzuziehen anderer Berufsgruppen Hiirden gibt oder nicht. Je nachdem, ob Pflegende diese
Frage sinngemald bestatigen oder verneinen, wird die jeweilige Textstelle eine der beiden folgenden Auspra-

gungen zugeordnet:

Auspragung
- Hirden vorhanden
- Hirden nicht vorhanden

5.2.2.1 Hiirden vorhanden

Eine Textstelle wird dieser Auspragung zugeordnet, wenn die interviewte Person dariber berichtet, dass es
Hiirden beim Hinzuziehen anderer Berufsgruppen gibt ODER sie das Hinzuziehen anderen Berufsgruppen sub-
jektiv als schwierig empfindet. Dabei ist es unerheblich, welche Art von Hiirden genannt werden.
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Ankerbeispiel:

"E [prd]: [Ist] irgendwie alles auch noch nicht so angelaufen. [okay] Das ist jetzt eigentlich etwas, was im Mo-
ment, wir sind halt gerade im Zertifizierungsprozess [ja, ja] und da kommt gerade dieses Konsil, ist da jetzt im
Moment, ja, dass man das da halt rufen kann"

5.2.2.2 Hiirden nicht vorhanden
Eine Textstelle wird unter dieser Ausprdagung kodiert, wenn die interviewte Person dariiber berichtet, dass
das Hinzuziehen anderer Berufsgruppen problemlos méglich ist und sie darin keine Hirden sieht.

Ankerbeispiel:
"5 [post]: Also eigentlich in der Regel wenn man die Seelsorge anruft, die sind ja eigentlich schon sehr bemiiht,

dass dann auch jemand kommt, wenn man anruft. Und auch bei den Psychoonkologen, gut da muss ja immer
erst das Konsil quasi. Aber in der Regel, wenn das Konsil dann kommen die eigentlich auch relativ schnell."

5.3 Verdnderungswiinsche von Pflegenden
Zu dieser Kategorie werden Aussagen gezahlt, die inhaltlich auf die Interviewfragen 5.3 zutreffen:

5.3 "Gibt es strukturelle Veranderungen, die Sie sich wiinschen wiirden?
Welche? (z.B. offener Austausch, Stationsbesetzung, Besprechungen, offener Umgang mit Sterben)"

Dabei ist es unerheblich, ob sich die Textstellen direkt im entsprechenden Interviewteil zu Frage 5.3 befinden
oder ob sie an einer anderen Stelle im Verlauf des Interviews gemacht werden. Ebenso ist es fiir die Kodie-
rung dieser Kategorie nicht notwendig, dass die Aussage tatsachlich als Wunsch formuliert ist. Vielmehr muss
aus der Textstelle klar ein aktueller Missstand hervorgehen, bei dem sich die interviewte Person eine Verbes-
serung wiinscht ODER ein Vorschlag fiir eine konkrete Verbesserung ODER Einflihrung einer MaRnahme
macht.

Ankerbeispiel:

"5 [prd]: Was mir persénlich so ein bisschen fehlt, ist auch fiir die Pflegekrdfte halt auch so diese unterstiit-
zende Mafinahme, weil wie oft fiihle ich mich oft selbst auch nicht gut, weifs mit manchen Situationen selbst
nicht umzugehen und man nimmt auch viel mit nach Hause und dass auch die Pflegekrdifte vielleicht auch mal
eine oder dass da mal einmal im Monat oder so Gespriichstherapie oder sowas ist oder auch was mit dem Fra-
gebogen, wo ich mir so schwer getan habe, das wiirde ich auch vermissen auch Gesprdchsrunden Pflege-
kréifte/Arzte, alle, die in dem Bereich dann mit, dass man gemeinsam sagt, wie kénnen wir dort helfen, was
kénnen wir tun, welche Méglichkeiten haben wir. Dass wir Pflegekrdfte auch mehr, weil wir ja wirklich den
Hauptbezug haben zu den.... Das ist das, was mir halt so fehlt, abgesehen natiirlich jetzt von der Zeit und von
Rédumlichkeiten, aber im Vordergrund wiirde fiir mich jetzt wirklich stehen, wir und dass wir da auch mal ein
bisschen mehr und halt - ja - auch mit den Arzten mehr im Gespréch sind."

5.4 Reflexionsprozesse bei Pflegenden

Diese Kategorie beinhaltet Aussagen, die auf eine Beschaftigung mit dem Thema Sterben auf einer Me-
taebene hinweist, z. B. dass sich die befragte Person im Sinne einer Reflexion mit dem Sterben allgemein, mit
dem Tod eines*einer Patient*in, oder der Betreuung Sterbender und Angehoriger auseinandersetzt.

Ankerbeispiel:
"D [prd]: das ist schwer zu verstehen, was da wirklich passiert bei dem Sterbenden und auch schwer nachzu-

vollziehen, wie es in dem Moment geht, diesem Menschen."
5.5 Auspragung Zufriedenheit mit der Betreuungsqualitat
Bei dieser Kategorie handelt es sich um eine evaluative Kategorie zur Untersuchung der Interviewfrage 5.2

5.2 "Allgemeine Zufriedenheit mit den zur Betreuung Sterbender und deren Angehdrigen gegebenen Rah-
menbedingungen auf Station".
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Diese Kategorie erfasst also, wie Pflegende die Rahmenbedingungen und Betreuungssituation Sterbender und
ihrer Angehdrigen subjektiv bewerten. Dabei wird die Betreuungssituation global betrachtet und nicht Teilbe-
reiche wie Kommunikation, Therapie oder dhnliches einzeln evaluiert. Hierzu werden die interviewten Perso-
nen gebeten, ihre Einschdtzung entsprechend einer 5-stufigen Likert Skala abzugeben, wobei 1 = starker Un-
zufriedenheit und 5 = hoher Zufriedenheit entspricht.

Je nach inhaltlicher Aussage werden die hierunter kodierten Textstellen den folgenden Skalierungen zugeord-
net:

- 5:Hohe Zufriedenheit

- 4:Zufriedenheit

- 3:MaRige Zufriedenheit

- 2:Unzufriedenheit

- 1:Starke Unzufriedenheit

- Abhangig davon, ob Behandlung gemalR HES oder nicht

- Unentschlossene Aussage

5.5.1 (5): Hohe Zufriedenheit

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person die Betreuungssituation mit 5 = Hohe Zufrieden-
heit bewertet UND/ODER groRe Zufriedenheit liber die Betreuungssituation in der Sterbephase ausdriickt
OHNE von méglichen verbesserungsbediirftigen Umstanden zu berichten.

Ankerbeispiel:
"9 [post]: Also wiirde ich mehr aus dem Bauch heraus sagen, also wenn der Fall eingetreten ist, dass der Pati-

ent auch sterben darf, dann finde ich ist, ziemlich weit oben sogar beurteilen.

5.5.2 (4): Zufriedenheit
Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person die Betreuungssituation mit 4 = Zufriedenheit
bewertet UND/ODER Zufriedenheit mit der Betreuungssituation in der Sterbephase ausdruickt.

Ankerbeispiel:
"7 [post]: Ja ehm, immer alles verbesserungswiirdig, finde ich. Also sag ich mal 4."

5.5.3 (3): MaRige Zufriedenheit

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person die Betreuungssituation mit 3 = MaRige Zufrie-
denheit bewertet UND/ODER miRige Zufriedenheit tGber die Betreuungssituation in der Sterbephase aus-
driickt. Dies ist beispielsweise der Fall, wenn die interviewte Person angibt, im Allgemeinen zwar zufrieden
mit der Situation zu sein, aber parallel von verbesserungsbedirftigen Umstdanden berichtet ODER sich Verbes-
serungen wiinscht.

Ankerbeispiel:
"3 [post]: Also ich wiirde jetzt vielleicht eine 3 sagen, so mittelmdflig, weil also ich sag mal, manche Féille

ldufts vielleicht gut und manche Fdlle Iléufts vielleicht nicht gut. Also ich wiirde es jetzt so 50/50 einfach."

5.5.4 (2): Unzufriedenheit

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person die Betreuungssituation mit 2 = Unzufriedenheit
bewertet UND/ODER Unzufriedenheit mit aktuellen Abldufen im Stationsalltag und der Betreuung in der Ster-
bephase ausdriickt.

Ankerbeispiel:
"2 [prd]: Wenn 1 das schlechteste ist, vielleicht von den Rahmenbedingungen her, die so, die also Rahmenbe-

dingungen 2. Also es miisste mehr Einzelzimmer geben und wie gesagt mehr Zeit."
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5.5.5 (1): Starke Unzufriedenheit

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person die Betreuungssituation mit 1 = Starke Unzufrie-
denheit bewertet UND/ODER dies durch Beispiele oder starke negative Aussagen zur Einschdtzung der Be-
treuungssituation untermauert.

Ankerbeispiel:
"C [prd]: Eins, [eins] muss ich schon sagen, es ist, C ist nicht so, ((lacht)) eins ist nicht so zufrieden."

5.5.6 Abhangig davon, ob Behandlung gemaR HES oder nicht

Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person die Bewertung der Betreuungssituation davon
abhangig macht, ob ein*e Patient*in gemaR der HES betreut wird oder nicht. Dies liegt beispielsweise dann
vor, wenn die interviewte Person dariber berichtet, dass sie fir die Betreuung Sterbender ohne HES-unter-
stiitze Sterbebegleitung eine andere Bewertung abgeben wiirde als bei Patient*innen, bei denen das HES-
Dokument angewendet wird.

Ankerbeispiel:
"C [post]: Wenn er also in der HES drin ist, sag ich mal ne 5, wobei Verbesserung ist immer méglich, nach oben

ist immer was, aber ich bin eigentlich schon sehr zufrieden mit unserer Arbeit hier. [...] Und wenn er noch nicht
in der HES Gruppe ist. Das ist halt auch wieder so ne Sache. Bei dem einen besser, bei dem anderen schlechter,
deswegen also wiirde ich so zwischen 3 und 4 tendieren, weil also, ich sag selbst, Leute die nicht in der HES
Gruppe, die sind hier gut betreut. Es ist aber einfach manchmal, dass man sagt, Bedarf fehlt vielleicht, oder die
ein oder andere MafSnahme kénnte man vielleicht absetzen oder unterlassen, weil es einfach nur noch eine
Quidilerei ist vielleicht fiir denjenigen, aber ehm, trotzdem schlecht Iduft die Betreuung auch von Leuten, die
nicht in der HES sind eh nicht. Ja."

5.5.7 Unentschlossene oder unklare Aussage
Diese Kategorie ist zu kodieren, wenn die interviewte Person unschlissig dariiber ist, wie sie die Betreuungs-
situation bewerten soll UND in der Kontexteinheit keine Zahl zur Bewertung der Betreuungssituation nennt.

Ankerbeispiel:
"X [prd]: Fiir mich ist es jetzt echt zu schwierig, weil - dafiir habe ich jetzt hier zu wenig erlebt. Deswegen kann

ich da jetzt keine Zahl sagen."

6 Dimension Die Handlungsempfehlung Sterbephase

Diese Kategorie bildet Textstellen und Aussagen ab, die interviewte Personen im Zusammenhang mit der Be-
handlung gemall und Anwendung der Handlungsempfehlung Sterbephase machen. Dabei tragt die Kategorie
vor allem den Interviewfragen in den Post-Interviews Rechnung, was sich in Bezug zu der jeweils abgefragten
Domaéne (wie Kommunikation, Zeit, Betreuungsablaufen, usw.) durch Einflihrung der HES verandert habe.

Je nach Inhalt der hierunter kodierten Textstellen werden diese einer der folgenden Unterkategorien zuge-
ordnet:

- Anwendung der HES

- Bewertung der HES

- Veranderungen durch die Implementierung der HES

6.1 Die Anwendung der HES

Zu dieser Kategorie werden Aussagen aus den Gruppendiskussionen nach Einflihrung der HES gezahlt, die sich
auf die Anwendung und Anwendbarkeit des Dokuments "Handlungsempfehlung Sterbephase" beziehen. Da-
bei ist es unerheblich, ob sich die Textstellen direkt im entsprechenden Interviewteil zu Veranderungen durch
die HES finden oder ob sie an einer anderen Stelle im Verlauf des Interviews gemacht werden.
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Ankerbeispiel:

"D [post]: Also wenn die Entscheidung erstmal getroffen ist, dann ist alles fliefsend. Aber der Weg bis DAHIN
((lacht)), der ist eh oftmals ziemlich zwiegespalten wie C schon sagte. Gerade letztes Jahr wars halt oftmals
schon von Oberarzt und Stationsarzt, dass da Differenzen waren, dass die Stationsdrzte mit uns auf einer Linie
waren, aber der Oberarzt nicht mit einverstanden war und dass ist dann schon ehm, ja. Also da kann ich nur
bestdtigen, was C gesagt hat. Das hat einen extrem grofSen Einfluss."

6.2 Die Bewertung der HES

Diese Kategorie erfasst, wie die befragten Interviewteilnehmer*innen der Gruppendiskussionen der Post-Be-
fragung die Handlungsempfehlung Sterbephase als insgesamten Betreuungspfad bewerten UND/ODER damit
assoziierter Teilaspekte wie z. B. die Einflisse auf Betreuungsablaufe, Zeit, Dokumentation, Kommunikation.

Dabei ist es unerheblich, welche Auspragung die Bewertung hat, das heiRt, unter diese Kategorie fallen posi-

tive wie negative Bewertungen.

Ankerbeispiel:
"2 [post]: Aber die HES, wenn das konsequent angewendet werden wiirde und [...] auch ehm, mehr Akzeptanz
erfahren wiirde finde ich als Instrument, als klare Leitlinie gut bis sehr gut.”

6.3 Verdanderungen durch die Implementierung der HES

Diese Kategorie wird kodiert, wenn die interviewte Person in einem der Gruppendiskussionen zum Post-Zeit-
punkt von Veranderungen und Verbesserungen durch die HES berichtet. Dabei ist es unerheblich, welche Art
von Verbesserung beschrieben wird, solange aus der Textstelle Bezug auf den Status nach Implementierung
des Handlungsleitfadens genommen wird.

Je nach Inhalt der konkreten Aussage wird die jeweilige Textstelle einer der nachfolgenden Unterkategorien
zugeordnet:

- Veranderungen in der Betreuung von Sterbenden und Angehdrigen
- Verdnderungen im Behandlungsteam

6.3.1 Verdnderungen in der Betreuung von Sterbenden und Angehorigen

Eine Textstelle aus einem der Gruppeninterviews nach Implementierung der HES wird dieser Kategorie zuge-
ordnet, wenn die Befragten darin Aussagen Gber Verdnderungen treffen, die nach oder durch die Implemen-
tierung des Dokuments eingetreten sind UND sich auf die Betreuung und Begleitung von Sterbenden UND/O-
DER deren Angehdrigen beziehen UND/ODER Auswirkungen auf diese haben. Dabei ist es unerheblich, ob die
genannten Veranderungen positiv oder negativ sind oder positiv oder negativ bewertet werden. Ausschlagge-
bend ist, dass aus der Aussage erkenntlich wird, dass die genannte Veranderung in direktem Zusammenhang
mit der Implementierung der HES steht.

Ankerbeispiel:
"4 [post]: Und es macht halt alles einfacher. Den gesamten Patienten zu sehen ist viel einfach mit dem, mit

dem Dokument, um wirklich auf alles zu achten, welche Bediirfnisse der Patient in der Sterbephase eben hat."

6.3.2 Verdnderungen im Behandlungsteam

Eine Textstelle aus einem der Gruppeninterviews nach Implementierung der HES wird dieser Kategorie zuge-
ordnet, wenn die Befragten darin Aussagen lber Veranderungen treffen, die nach oder durch die Implemen-
tierung des Dokuments eingetreten sind UND sich auf das Behandlungsteam beziehen oder auf dessen Zu-
sammenarbeit und Arbeitsalltag auswirken. Dabei ist es unerheblich, ob die genannten Veranderungen posi-
tiv oder negativ sind oder positiv oder negativ bewertet werden. Ausschlaggebend ist, dass aus der Aussage
erkenntlich wird, dass die genannte Verdanderung in direktem Zusammenhang mit der Implementierung der
HES steht.
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Ankerbeispiel:

"5 [post]: Man macht sich mehr Gedanken liber wirklich, wann féngt Sterben, Sterbephase an? Also ich glaub,
das ist schon auch bei allen so, dass man mehr driiber nachdenkt , Ok, ist der jetzt, wdre er jetzt schon was fiir
die HES oder noch nicht?“ Also ich glaub, das war vorher vielleicht nicht ganz so prégnant oder bewusst. Aber
dadurch, dass es dieses Konzept gibt, denkt man schon eher mal driiber nach, wann das denn jetzt anféingt
oder.”
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