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1 Einleitung

1.1 Der demographische Wandel

Die kontinuierliche Weiterentwicklung der wissenschaftlichen Forschung
innerhalb der letzten Jahre lasst auch den medizinischen Fortschritt standig
voranschreiten. Der Arzt und Fachjournalist Dr. med. Fevzi Koc ging bereits 2002
von einer Verdoppelung des medizinischen Wissens in einem Zeitraum von jeweils
fiinf Jahren aus. [49] Aktuelle Daten liegen nicht vor, jedoch ist aufgrund immer
neuer Forschungsergebnisse eher von einer weiteren Verkleinerung dieses
Zeitraums auszugehen.

Die stetige Entwicklung neuer Therapiemdglichkeiten zieht einen Anstieg der
Lebenserwartung nach sich. So liegt in Deutschland die aktuelle Lebenserwartung
eines neugeborenen Jungen bei 78,2 Jahren, eines neugeborenen Madchens sogar
bei 83,1 Jahren. [15] Durch den medizinischen Fortschritt gewinnen die Deutschen
laut Berechnungen des statistischen Bundesamtes im Schnitt alle sieben Jahre ein
Jahr an Lebenserwartung hinzu [15], andere Autoren”sprechen hier sogar von
einem Zeitraum von nur drei bis vier Jahren. [50] Die heute 80-jahrige Frau hat
noch eine Lebenserwartung von 9,3 Jahren, ein 80-jahriger Mann wird statistisch
gesehen noch 7,8 Jahre leben. [15]

Laut Vorausberechnungen des statistischen Bundesamtes ist somit bis zum Jahr
2060 mit einer Verdopplung der Anzahl der tber 80-Jahrigen zu rechnen.
Gleichzeitig ist im selben Zeitraum ein Riickgang der Bevodlkerungsgruppe der
unter 65-Jahrigen absehbar. [14] Es ist also ein demographischer Wandel hin zu

einer alter werdenden Gesellschaft zu beobachten.

1.2 Pflegebediirftigkeit in Deutschland

Mit steigendem Alter nimmt auch die Pflegebediirftigkeit zu. So waren nach

Angaben des statistischen Bundesamtes im Dezember 2015 in der Gruppe der 70-

“Im Interesse einer besseren Lesbarkeit wird nicht ausdriicklich in geschlechtsspezifischen
Personenbezeichnungen differenziert. Die gewdhlte méannliche Form schlieft eine adaquate
weibliche Form gleichberechtigt ein.



bis 75-Jahrigen etwa flinf Prozent pflegebediirftig, bei den iiber 89-]Jahrigen
hingegen 66 Prozent. [20]

1.2.1 Definition der Pflegebediirftigkeit

Das Sozialgesetzbuch XI definiert Pflegebediirftige als ,Personen, die
gesundheitlich bedingte Beeintrachtigungen der Selbstiandigkeit oder der
Fahigkeiten aufweisen und deshalb der Hilfe durch andere bediirfen“ [69] (SGB X,
§14,1). Diese Beeintrachtigungen konnen korperlicher, kognitiver oder
psychischer Art sein und miissen dauerhaft vorliegen. [69] Die Pflegebediirftigkeit
selbst wird in flinf Schweregrade unterteilt. [70]

Nach Angaben des statistischen Bundesamtes waren im Dezember 2015 2,9
Millionen Deutsche pflegebediirftig und damit insgesamt neun Prozent mehr als
noch zwei Jahre zuvor. [16, 20] Mit rund 64 Prozent waren mehr Frauen als
Maéanner pflegebediirftig, rund elf Prozent aller Pflegebediirftigen waren
schwerstpflegebediirftig. [17] 42 Prozent wiesen eine durch ,demenzbedingte(...)
Fahigkeitsstorungen,  geistige(...) Behinderungen  oder  psychische(...)
Erkrankungen® [18] ,erheblich eingeschrankte Alltagskompetenz” [18] auf. [20] 27

Prozent wurden 2015 vollstationar in Pflegeheimen versorgt. [17, 20]

1.2.2 Die Situation in deutschen Pflegeheimen

In Deutschland lebten 2015 in absoluten Zahlen also rund 783.000
Pflegebediirftige in etwa 13.600 Pflegeheimen. [19] In 94 Prozent der Heime
wurden iiberwiegend Senioren versorgt. Die restlichen Pflegeheime betreuten
behinderte und psychisch kranke Bewohner sowie schwerkranke Sterbende. [19]
Die Versorgungsmoglichkeiten umfassten die teilstationdre und die
vollstationdre Versorgung. [19] Erstere gliedert sich in die Tagespflege, bei der die
Senioren nur tagstiber im Pflegeheim betreut werden und die Nachtpflege, bei der
die Pflegebediirftigen nur die Nachte im Pflegeheim verbringen. Die vollstationare
Versorgung hingegen umfasst die Kurzzeitpflege, die auf einen vorgegebenen
Zeitraum begrenzt ist und die Dauerpflege. [19] 2015 wurden insgesamt rund

857.000 Senioren teil- sowie vollstationdr in Pflegeheimen versorgt. [19]



Im Schnitt wurden pro Heim 63 Pflegebediirftige betreut [19], davon 72 Prozent
Frauen. [20] Gut die Halfte der Pflegeheimbewohner war 85 Jahre und alter und
etwa jeder Filinfte war schwerstpflegebediirftig. [20] Der Anteil von Patienten mit
»erheblich eingeschrankter Alltagskompetenz” [18] lag 2015 in den Pflegeheimen
bei 71 Prozent. [20] Schéaufele et al. erhoben 2013 in diesem Zusammenhang eine
Pravalenz der Demenz in Pflegeheimen von 68,6 Prozent. Schwere Demenzen

hatten der Studie zufolge eine Pravalenz von 56,6 Prozent. [62]

1.3 Palliative Versorgung

Bereits heute lebt eine grofde Zahl von Senioren in Pflegeheimen. Deren Anzahl
wird durch die Alterung der Gesellschaft im Zuge des demographischen Wandels
in den kommenden Jahren wahrscheinlich noch steigen. Der Einzug ins Pflegeheim
erfolgt fiir die meisten Bewohner in der letzten Phase des Lebens. Diese Phase ist
von mehr oder weniger komplexen Krankheitsbildern und Belastungen gepragt. So
liegt bei vielen Bewohnern die sogenannte ,geriatrietypische(...) Multimorbiditat*
[67] vor, also ein Zusammenspiel mehrerer Krankheitssymptome wie
beispielsweise Immobilitit, Gebrechlichkeit, Seh- oder Hoérbehinderung,
chronische Schmerzen, Depression, kognitive Defizite, Fehlerndhrung, Inkontinenz,
Medikationsprobleme uvm. [67] Fiir die addaquate Behandlung solch komplexer
Krankheitsbilder ist eine umfassende Versorgung noétig, wie sie die

Palliativmedizin im Stande zu leisten ist.

1.3.1 Entwicklung und Bedeutung der Palliativmedizin

Das Wort palliativ wird vom lateinischen Wort palliare abgeleitet, was mit
,bedecken, tarnen, lindern“ [65] libersetzt werden kann. Die World Health
Organization (WHO) definiert die Palliativversorgung als Ansatz, der die
Lebensqualitdt von Patienten und deren Familien verbessert, die sich Problemen
gegeniibersehenen, welche mit einer lebensbedrohlichen Krankheit assoziiert sind.
[73] Dies wird erreicht durch die Pravention und die Linderung von Leiden durch
frithzeitiges Erkennen sowie konsequente Erfassung und Behandlung von

Schmerzen und kérperlichen, psychosozialen und spirituellen Problemen. [73] Im



Vordergrund der Behandlung steht also die Lebensqualitat des Patienten. Ziel der
Behandlung sind die Linderung von Krankheitssymptomen und das friihzeitige
Erkennen von korperlichen, psychosozialen und spirituellen Problemen und nicht
die Heilung des Patienten.

Bereits im 16. Jahrhundert wurde die ,cura palliativa“ [65] als ,unverzichtbare
Alternative zur (sic) einer radikalen, kurativen Behandlung“ [65] diskutiert. Das
Prinzip der Linderung des Leidens sterbender Menschen - als sogenannte
,2Hospizidee“ [65] - ist sogar noch alter. So gab es bereits ,im 4. und 5. Jahrhundert
n. Chr. in Syrien Gasthauser (...), die sich der Betreuung Kranker und Sterbender
widmeten“ [65].

Die moderne Hospizbewegung und die Palliative Care hingegen haben ihren
Ursprung im Londoner St. Christopher’s Hospice, welches 1967 von der Arztin
Cicely Mary Strode Saunders gegriindet wurde. [63] Dort wurde ,das Seelenwohl”
[44] der Patienten an die erste Stelle gestellt, welches durch ,medizinische
Kompetenz, (..) Firsorge, Geborgenheit und Seelsorge“ [44] erreicht werden
sollte. Von London aus verbreitete sich die Bewegung in Europa. In Deutschland
wurde die erste Palliativstation im Jahre 1983 in der Chirurgischen Klinik der
Kolner Universitatsklinik eroffnet. [63] 1994 wurde die Deutsche Gesellschaft fiir
Palliativmedizin e. V. gegriindet. [63] Zundchst wurde hierzulande vor allem die
stationdre Palliativmedizin gefordert. Erst in den letzten Jahren wurde auch der
ambulante Bereich zunehmend ausgebaut. [63] Daneben gab es in jlngerer Zeit
Uberlegungen, das Spektrum der Palliativmedizin auch auf andere
Patientengruppen auszuweiten. So ist in den letzten Jahren unter anderem auch
ein zunehmendes Interesse an der Palliativversorgung von geriatrischen Patienten

zu verzeichnen. [43]

1.3.2 Die Organisationsstruktur der Palliativversorgung

Das Ziel der Palliativversorgung ist es also, ,die Lebensqualitit und die
Selbstbestimmung von Palliativpatienten so weit wie moglich zu erhalten, zu
fordern und zu verbessern und ihnen ein menschenwiirdiges Leben bis zum Tod in

ihrer gewohnten Umgebung (oder) in stationdren Pflegeeinrichtungen (..) zu



ermoglichen®. [21] Bei den palliativen Versorgungsmoglichkeiten unterscheidet
man zwischen der allgemeinen Palliativversorgung (APV) und der spezialisierten
Palliativversorgung (SPV), wobei es jeweils ambulante und stationdre

Versorgungsstrukturen gibt. [21, 22, 51]

1.3.2.1 Allgemeine Palliativversorgung (APV)

Die APV wird von Behandelnden durchgefiihrt, die eine palliativmedizinische
Basisqualifikation  besitzen, deren Haupttitigkeitsfeld aber nicht die
Palliativversorgung ist. [51] Im ambulanten Bereich sind dies Hausarzte,
niedergelassene Fachirzte und ambulante Pflegedienste, im stationdren Bereich
allgemeine Krankenhausstationen, onkologische Stationen und stationdre
Pflegeeinrichtungen.  [21, 51] Die medizinische und pflegerische
Patientenversorgung orientiert sich an palliativmedizinischen Zielen und Inhalten.
So fallt beispielsweise in Pflegeheimen die addquate Versorgung der Symptome
der flir geriatrische Patienten typischen Multimorbiditat [67], aber auch die
Sterbebegleitung der Bewohner in den Aufgabenbereich der APV und wird durch
den Hausarzt, die Heimpflegekrifte und gegebenenfalls ehrenamtliche Mitarbeiter

geleistet. [21, 51]

1.3.2.2 Spezialisierte Palliativversorgung (SPV)

Kénnen die Symptome der Betroffenen durch Mafdinahmen der APV nicht
ausreichend gelindert werden, kommt die SPV zum Tragen. Diese wird
ausschliefdlich von Behandelnden durchgefiihrt, die durch mehrjahrige
Weiterbildung und Berufserfahrung spezialisierte palliativmedizinische
Qualifikationen erworben haben. [51] Im stationdren Bereich sind dies
Palliativstationen, palliativmedizinische Tageskliniken und der Palliativdienst im
Krankenhaus. [51] Im ambulanten Bereich soll eine Versorgung im gewohnten
Umfeld sichergestellt werden. Zustidndige Versorgungsstrukturen sind
Tageshospize, spezialisierte Palliativambulanzen und die Strukturen der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV), welche aus einem

multiprofessionellen arztlichen, pflegerischen und seelsorgerischen Palliative Care



Team bestehen. [22, 51] In Zusammenarbeit mit dem Hausarzt und der Heimpflege
kann durch diese Teams beispielsweise auch einem multimorbiden
Pflegeheimbewohner mit komplexen Symptomen und Belastungen die Versorgung

und das Sterben in seiner gewohnten Umgebung ermdoglicht werden.

1.3.3 Zuweisung zur Palliativversorgung

Um einen Patienten mit Palliativbedarf zur entsprechenden Palliativversorgung
zuweisen zu konnen, miissen gemafd der S3-Leitlinie des Leitlinienprogramms
Onkologie [51] zunachst sowohl seine Bediirfnisse und Probleme als auch die
seiner Angehorigen ermittelt werden. Daraufhin kann ,die Komplexitiat der
Gesamtsituation“ [52] erfasst werden. Diese hdngt zum einen davon ab, wie
intensiv einzelne Symptome und psychosoziale, spirituelle oder ethische Probleme
sind, zum anderen, ob sie simultan, also zeitgleich auftreten. [51] Patienten mit
niedriger Komplexitit werden der APV zugewiesen, wahrend bei hoher
Komplexitit eine Versorgung durch Strukturen der SPV nétig ist. [51]

Die Zuweisung zur adaquaten palliativmedizinischen Versorgung kann bei
Pflegeheimbewohnern erschwert sein. So befindet sich der geriatrische Patient
zwar ahnlich dem unheilbar kranken Tumorpatienten in der letzten Lebensphase,
wahrend aber bei Krebspatienten das Lebensende meist zeitlich eingrenzbar ist,
ist dies bei chronischen, geriatrischen Erkrankungen schwerer moglich. Es
wechseln sich ,Phasen der Verschlechterung und Phasen der Erholung” [24] ab,
sodass der palliative Versorgungsbedarf geriatrischer Patienten haufig schwerer
zu erkennen ist. [24]

Daneben erschweren im Alter gehauft auftretende dementielle Syndrome die
Palliativversorgung, da die Therapiezielfindung und auch die Wahrnehmung von
Beschwerden bei dementen Patienten durch deren eingeschrankte
AufRerungsfihigkeit erschwert wird. [24] Eine Studie von Schiufele et al. aus dem
Jahr 2013 zeigte, dass bei 68,6 Prozent der untersuchten Pflegeheimbewohner
eine dementielle Erkrankung vorlag, bei 56,6 Prozent sogar eine schwere Demenz.
[62] Diese Zahlen lassen erahnen, wie schwierig sich eine adaquate

Symptomlinderung gestaltet.



1.3.4 [IPOS als spezifisches Testinstrument

Um auch bei Patienten mit eingeschrankter Kommunikationsfahigkeit
Beschwerden besser wahrnehmen zu konnen, gibt es in der Palliativmedizin als
Hilfsmittel verschiedene Testinstrumente, mit denen das Outcome, also die
Ergebnisqualitdt [66], gemessen wird. Es wird definiert als ,die Verdnderung im
aktuellen oder zukiinftigen Gesundheitszustand eines Patienten, die auf die
vorausgehende medizinische Betreuung zuriickgefiihrt werden kann“ [66] und
hilft bei der Einschitzung von Symptomen und Patientenbediirfnissen. [66]

Die Testinstrumente lassen sich einteilen in allgemeine und spezifische, sowie ein-
und mehrdimensionale. [66]

Eines dieser Instrumente ist die auch in der vorliegenden Studie angewandte
Integrated Palliative care Outcome Scale (IPOS). Sie wurde aus der 1999 in
England fiir Krebspatienten entworfenen Palliative care Outcome Scale (POS)
weiterentwickelt. [58] Bei der IPOS handelt es sich um ein mehrdimensionales
spezifisches Testinstrument. Sie besteht aus zehn Items. Die meisten Items haben
fiinf vorgegebene Antwortmoglichkeiten, aus denen eine ausgewahlt wird. Fiir jede
Antwortmoglichkeit werden Punkte von 0 (gar nicht) bis 4 (extrem stark)
vergeben. Die Punkte der Antwortmoglichkeiten werden zu einem Gesamtwert
addiert, der zwischen 0 und 68 liegen kann. Mit diesem konnen Aussagen zu
korperlichen Symptomen sowie emotionalen und sozialen Bediirfnissen getroffen
werden. [3, 64] Ein hoher Wert weist hin auf einen hohen Palliativbedarf und
somit auf einen Optimierungsbedarf der palliativen Versorgung des Patienten.

Es gibt zwei Versionen des IPOS-Fragebogens - die Patientenversion, die
der Patient eigenstandig ausfiillt, und die Betreuerversion, die bei Patienten mit
eingeschrankter Kommunikationsfahigkeit in Folge einer fortgeschrittenen
Erkrankung oder aber auch bei Demenz von einer Hilfsperson ausgefiillt wird. [3,
64] Somit gelingt eine Fremdeinschatzung der Bediirfnisse des Patienten.

Um diese Bediirfnisse konsequent abzudecken, sind ,neben einer addquaten
Schmerztherapie und Symptomkontrolle sowie der psychosozialen Unterstiitzung
auch die Vermittlung von Informationen sowie der Einbezug in Entscheidungen®

[25] essentiell. Das gilt, entsprechend dem in der Medizin giiltigen



Selbstbestimmungsrecht des Patienten, auch fiir Aussagen zum gewiinschten

Sterbeort.

1.4 Der rechtliche Hintergrund

Das Recht auf Selbstbestimmung ist im Grundgesetz verankert. Dort wird jedem
Menschen das Grundrecht auf ,freie Entfaltung seiner Personlichkeit” [7] (Art.2,
Abs. 1) und auf ,korperliche Unversehrtheit [7] (Art. 2, Abs. 2) zugesprochen.
Jeder Mensch hat somit das Recht, sein Leben nach seinen eigenen Vorstellungen
zu fihren. Im medizinischen Kontext hat er das Recht, Mafnahmen zu gestatten,
aber auch zu verweigern. Jeder gegen den Willen eines Patienten durchgefiihrte
arztliche Eingriff wird als Kérperverletzung bestraft. [56]

Es gibt verschiedene Maoglichkeiten, das Selbstbestimmungsrecht lebenslang zu
wahren und sicherzustellen, dass auch in Situationen in denen man nicht mehr
selbst entscheiden kann, nach den eigenen medizinischen Winschen und

Vorstellungen verfahren wird. Auf diese wird im Folgenden genauer eingegangen.

1.4.1 Patientenverfiigung

Die Patientenverfiigung ist laut Biirgerlichem Gesetzbuch eine schriftliche
Festlegung einer einwilligungsfahigen volljahrigen Person. [6] In ihr legt der
Verfasser filir einen spdteren Zeitpunkt, an dem er nicht mehr selbst
entscheidungsfahig ist, fest, ,ob er in bestimmte, zum Zeitpunkt der Festlegung
noch nicht unmittelbar bevorstehende Untersuchungen seines
Gesundheitszustands, Heilbehandlungen oder arztliche Eingriffe einwilligt oder sie
untersagt” [6] (§1901a, Abs. 1). Sie kann handschriftlich verfasst sein, es gibt aber
auch Vordrucke zum Ausfiillen.

Der behandelnde Arzt ist dazu verpflichtet, die in der Verfiigung formulierten
Wiinsche im Sinne des Patientenwillen zu respektieren, solange diese auf die
konkrete Behandlungssituation zutreffen und nicht gegen ein gesetzliches Verbot

verstofen. [8] Eine Missachtung kann als Koérperverletzung bestraft werden. [8]



1.4.2 Vorsorgevollmacht

Eine Vorsorgevollmacht ermachtigt eine andere Person, sich stellvertretend um
die Angelegenheiten des Ausstellers zu kiimmern und gilt beispielsweise in
Gesundheits- und Vermogensfragen aber auch Wohnungsangelegenheiten und
anderen Gebieten des taglichen Lebens. [5] Sie tritt entweder sofort in Kraft oder
aber zu dem Zeitpunkt, an dem der Aussteller nicht mehr in der Lage ist, Uiber
seine Angelegenheiten zu entscheiden. [5] Durch eine Vorsorgevollmacht kann die
gerichtliche Bestellung eines Betreuers in Situationen vermieden werden, in denen
eine Entscheidung aus einem der oben genannten Bereiche getroffen werden

muss, der Betroffene jedoch nicht mehr entscheidungsfahig ist. [5]

1.4.3 Betreuungsverfiigung

Ist eine Person nicht mehr entscheidungsfahig, wenn eine Entscheidung getroffen
werden muss und liegt keine Vorsorgevollmacht vor, greift eine
Betreuungsverfiigung. [5] Fiir den Fall, dass eine gerichtliche Betreuung
angeordnet werden muss, kann man schon im Voraus, durch Verfassen einer
solchen Verfligung, Einfluss auf die ausgewahlte Person nehmen. So ist es moglich,
mit der Betreuungsverfiigung bestimmte Personen auszuwdhlen und bestimmte
Personen als Betreuer auszuschliefien und somit schon im Voraus festzulegen,
wen das Gericht als rechtlichen Betreuer bestellen soll. [5] Das Gericht ist an diese

Wahl gebunden. [5]

1.4.4 Schriftliche Willensbekundungen in Deutschland

In Deutschland wurden bereits mehrere Befragungen zu Patientenverfligungen
durchgefiihrt. Im Rahmen einer Reprasentativbefragung im Jahre 2001 gaben nur
vier Prozent der Teilnehmer an, eine Patientenverfiigung zu besitzen. [72] Im Jahre
2007 waren dies in einer Querschnittsuntersuchung unter Bewohnern in elf
Senioreneinrichtungen einer Grofdstadt bereits elf Prozent. [68] Bei einer
Repréasentativbefragung der deutschen Bevolkerung im Auftrag des Deutschen
Hospiz- und Palliativverbandes im Jahre 2012 stieg der Anteil auf 26 Prozent. [26,
48] Eine im Jahre 2014 durch das Institut fiir Demoskopie Allensbach



durchgefiihrte Reprasentativbefragung der deutschen Bevdlkerung ergab, dass
bereits 28 Prozent eine Patientenverfligung verfasst hatten, gegeniiber 15 Prozent
in einer dhnlichen Umfrage aus dem Jahr 2009. [46] Bei der Gruppe der tiber 60-
Jahrigen hatte 2014 sogar jeder zweite eine solche verfasst. Zusatzlich planten laut
der Umfrage weitere 45 Prozent, eine Patientenverfligung zu verfassen. [46] Es ist
also ein deutlicher Trend nach oben zu verzeichnen. Eine 2011 in Ulm auf einer
nephrologischen Station durchgefiihrte Untersuchung konnte zudem einen
signifikanten Zusammenhang zwischen dem Vorliegen einer Patientenverfiigung
und dem Patientenalter nachweisen. [30] So nahm mit steigendem Alter auch die
Wahrscheinlichkeit zu, dass ein Patient eine Patientenverfiigung verfasst hatte.

Uber die Anzahl der Personen, die eine Betreuungsverfiigung oder eine

Vorsorgevollmacht besitzen, liegen keine Daten vor.

1.5 Aussagen zum gewiinschten Sterbeort - aktuelle Studienlage

Schriftliche  Willensbekundungen in Form einer Patientenverfiigung,
Vorsorgevollmacht oder Betreuungsverfiigung stellen eine gute Moglichkeit dar,
den eigenen Praferenzen am Lebensende Ausdruck zu verleihen. Im Hinblick auf
die Alterung der Gesellschaft im Zuge des demographischen Wandels wird die
Kenntnis der Praferenzen am Lebensende zunehmend wichtiger.

In einer alternden Gesellschaft riicken neue Fragen und Probleme in den
Mittelpunkt. Es ergeben sich spezielle Anforderungen im Alltag und die Frage nach
Versorgungsmoglichkeiten und -wiinschen im Alter und damit auch am
Lebensende gewinnt zunehmend an Bedeutung.

Die Ergebnisse einer 2001 in Thiringen durchgefiihrten Reprasentativbefragung
zeigen, dass 77 Prozent der Befragten in ihrem Zuhause versterben wollten. [72]
Auch der Faktencheck Gesundheit, eine Reprasentativbefragung der deutschen
Bevolkerung aus dem Jahr 2015, weist das Zuhause mit deutlichem Abstand als
bevorzugten Sterbeort aus. Hier wollten 76 Prozent der 1.010 von Emnid
Befragten sterben, das Pflegeheim hingegen wurde nur von zwei Prozent der
Befragten als gewlinschter Sterbeort genannt. [38] Eine Studie von Fegg et al.

erbrachte dhnliche Ergebnisse. Bei der Frage nach dem praferierten Sterbeort
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wurde das Krankenhaus an letzter Stelle genannt, das Pflegeheim an vorletzter.
[34] In einer 2008 in Rheinland-Pfalz durchgefiihrten Untersuchung gaben sogar
fast 94 Prozent der Befragten das Zuhause als Wunschsterbeort an, nur zwei
Prozent das Pflegeheim. [33] Internationale Studien erbrachten &hnliche
Ergebnisse. So gaben 74 Prozent der Befragten einer kanadischen Studie ihr
Zuhause als gewtlinschten Sterbeort an, wahrend nur zehn Prozent sich ein Sterben
im Pflegeheim wiinschten. [9] In einer italienischen Befragung unter
Krebspatienten wahlten 91 Prozent ihr Zuhause als Wunschsterbeort, das

Pflegeheim hingegen nur ein Prozent. [4]

1.5.1 Diskrepanz gewiinschter vs. tatsachlicher Sterbeort

Die Ermittlung des gewlinschten Sterbeortes ist von erheblicher Bedeutung, denn
dort versterben zu konnen gilt als ein wichtiges Kriterium fiir einen wiirdevollen
Tod. [10] Doch obwohl in der thiiringischen Reprasentativbefragung aus dem
Jahre 2001 77 Prozent der Befragten den Wunsch geduflert hatten, in ihrem
Zuhause zu versterben, war dies laut der offiziellen Sterbestatistik nur bei 29
Prozent auch tatsachlich der Fall, wahrend fast 50 Prozent in einem Krankenhaus
verstarben. [72] Der 14 Jahre spater durchgefiihrte Faktencheck Gesundheit
ermittelte dhnliche Zahlen: 76 Prozent der Befragten gaben an, in ihrem Zuhause
versterben zu wollen, in Wirklichkeit verstarben tatsidchlich dort nur 20 Prozent.
[38] Statistiken aus dem Jahr 2013 zeigen dartiber hinaus, dass fiir 31 Prozent aller
Verstorbenen der tatsachliche Sterbeort das Pflegeheim war. [38] Damit macht
das Pflegeheim den zweithaufigsten Sterbeort aus, nur im Krankenhaus verstarben
2013 mehr Menschen - 46 Prozent aller Verstorbenen. [38] Eine Studie von Dasch
et al. aus dem Jahr 2015, in der Sterbeorte in ausgewahlten Regionen in Westfalen-
Lippe anhand von Totenscheinen der Jahre 2001 und 2011 analysiert wurden,
ergab, dass knapp 16 Prozent der Verstorbenen im Pflegeheim starben. [11] Auch
internationale Untersuchungen bestdtigen diese Ergebnisse. Wahrend
beispielsweise in der kanadischen Studie von Burge et al. 74 Prozent zu Hause
versterben wollten, war dies nur bei knapp 18 Prozent auch tatsachlich der Fall,

tber die Halfte verstarb hingegen in einem Krankenhaus und jeder Vierte in einem
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Pflegeheim. [9] Es ist also eine deutliche Diskrepanz zwischen gewiinschtem und
tatsachlichem Sterbeort erkennbar, die sich auch in vielen weiteren Studien zu

dieser Thematik bestdtigen lasst. [4, 33, 35]

1.5.2 Unklare Versorgungswiinsche von Heimbewohnern hierzulande

Bei den oben genannten bisherigen Studien wurden jedoch aufgrund der bei
Reprasentativbefragungen  iliblichen  Rekrutierung der Befragten iiber
Privathaushalte die Bewohner von Einrichtungen systematisch nicht befragt.
Daher kann aus dem genannten gewiinschten Sterbeort auch nicht auf die
Einstellungen von Pflegeheimbewohnern riickgeschlossen werden.

Eine in Singapur erstellte aktuelle Umfrage unter Pflegeheimbewohnern zeigt
beispielsweise, dass 77 Prozent der befragten Bewohner auch im Pflegeheim
versterben wollen. [55] Eine vergleichbare Befragung von Pflegeheimbewohnern
in Deutschland gibt es unseres Wissens nach bisher nicht. Insofern ist bislang auch
nicht bekannt, ob deutsche Pflegeheimbewohner dhnlich denken und genauso
wenig, inwieweit die in Singapur identifizierten, die individuelle Entscheidung
beeinflussenden Faktoren - namlich die Religionszugehorigkeit und der

Familienstand - auch in Deutschland relevant sind.

1.5.3 Bedeutung des Zuhauses fiir einen Pflegeheimbewohner

Daneben fehlen hierzulande bisher Studien, die sich mit der Frage beschaftigen, ob

sich die Bewohner in ihrem Pflegeheim zu Hause fiihlen.

1.5.3.1 Definition des Begriffs ,Zuhause“

Das Zuhause wird durch mehrere Faktoren bedingt. Der Duden definiert es als
»Wohnung, in der jemand zu Hause ist (...) und sich wohlfiihlt“ [32] und als ,Heim"
[32]. Das Heim wiederum wird als ,jemandes Wohnung, Zuhause (..) unter dem
Aspekt von Geborgenheit (und) angenehmer Hauslichkeit“ [31] definiert. Das
Zuhause ist also der Ort, an dem eine Person dauerhaft lebt. Gleichzeitig wird es

aber auch mit Gefiihlen assoziiert, namlich mit Wohlfiihlen und Geborgenheit.
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In einer Publikation von Shelley Mallett wird das Zuhause als ein Ort definiert, an
dem Menschen umgeben sind von nahestehenden Personen und Dingen, die ihnen
etwas bedeuten. [53]

Dartiber hinaus wird das Zuhause mit Privatsphare assoziiert, als ein privater
Bereich, liber den der Besitzer die Kontrolle hat. [29, 39]

Laut der Gerontologin Kirsten Thorsen (1990) reprasentiert das Zuhause
auflerdem Unabhdngigkeit. Dies ist ihrer Meinung nach vor allem fiir junge
Erwachsene und Senioren entscheidend. So kdénnen sich junge Menschen das
Zuhause und damit ihre Unabhangigkeit selbst aufbauen, wahrend alte Menschen
sich mit dem Zuhause ihre Unabhangigkeit erhalten konnen. [39]
Zusammenfassend kann das Zuhause also auf mehreren Ebenen definiert werden:
Es ist ein privater Ort, an dem eine Person dauerhaft lebt, an dem sie sich
gleichzeitig wohl und geborgen fiihlt, an dem sie selbst bestimmen kann und

unabhéngig ist.

1.5.3.2 Das Zuhause aus Sicht eines Pflegeheimbewohners

Eine schwedische Studie von Saarnio et al. aus dem Jahr 2015 zeigte dhnliche
Ergebnisse. [61] Hierbei wurden zwanzig Senioren, die alter als 85 Jahre waren,
nach der Bedeutung des Zuhauses fiir sie befragt - zwolf davon wohnten in
Pflegeheimen. Es zeigte sich, dass sie den Ort als ihr zu Hause betrachteten, an dem
sie sich zu einem gewissen Grad selbst versorgen und Beziehungen zu ihnen
nahestehenden Menschen pflegen konnten. [61] Eine vergleichbare Studie aus dem

deutschsprachigen Raum liegt nicht vor.

1.6 Zielsetzung der Studie

In der vorliegenden Studie wurde untersucht, welche Versorgungswiinsche
Pflegeheimbewohner hierzulande am Lebensende haben. Besonderes Augenmerk
wurde auf die Frage gerichtet, ob die Bewohner auch in ihrem Pflegeheim
versterben wollen. Zudem wurde analysiert, inwiefern verschiedene Faktoren mit

der individuellen Entscheidung der Bewohner zusammenhangen. Dariiber hinaus
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wurde untersucht, ob Kontaktpersonen der Bewohner {ber deren
Versorgungswiinsche informiert sind.

Ein wichtiger Aspekt war in diesem Zusammenhang das Sterben in Wiirde. Ein
solches zu ermoglichen empfiehlt auch die WHO Europa in ihrer 1998
verabschiedeten Strategie ,Health 21 - the health for all policy framework for the
WHO European Region“ [74]. Darin wird allen Menschen ein Recht auf ein Sterben
in Wiirde zugestanden. Dieses zeichnet sich laut WHO Europa aus durch Freiheit
von Schmerzen und anderen Beschwerden sowie durch das Sterben am
gewiinschten Ort, umgeben von den gewlinschten Personen. [74] Entscheidend
sind dabei aber auch die individuellen Wiinsche der Betroffenen. [74]

Naher betrachtet wurde in der vorliegenden Studie auch die Bedeutung des
Begriffs ,Zuhause” aus Sicht der Pflegeheimbewohner und erfragt, inwieweit sie
sich in ihrem Heim zu Hause fiihlen. Aufderdem wurde der aktuelle Palliativbedarf
der Teilnehmer ermittelt.

Ziel der Studie war es, durch Ermittlung der Versorgungswiinsche und der damit
in Zusammenhang stehenden Faktoren Ansatzpunkte zur Optimierung der
Versorgungsqualitdt geriatrischer Patienten am Lebensende zu finden. Deren
Umsetzung kann dazu beitragen, das Selbstbestimmungsrecht der Patienten zu

starken.

Zusammengefasst war das Ziel der Studie die Beantwortung folgender Fragen:

1. Wie viele Pflegeheimbewohner sind befragungsfahig bzw. auskunftsbereit

zu ihren Versorgungswiinschen?

2. Welche Versorgungswiinsche haben Pflegeheimbewohner im Falle einer
akuten Verschlechterung des Gesundheitszustandes und am Lebensende,
insbesondere im Hinblick auf den favorisierten Sterbeort und welche

Faktoren stehen mit der individuellen Entscheidung in Zusammenhang?

3. Wie hoch ist der aktuelle Palliativbedarf der Pflegeheimbewohner und
welche Versorgungswiinsche haben Bewohner mit einem hohen

Palliativbedarf?
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. Was assoziieren Pflegeheimbewohner mit dem Begriff ,Zuhause“ und

welche Bedeutung hat das Zuhausegefiihl im Pflegeheim?

. Welche Einstellung haben die Bewohner zu lebensverlangernden
Mafdnahmen und liegen schriftliche Willensbekundungen vor, in denen

diese Einstellung festgehalten ist?

. Welche Personen sind tuber die individuellen Versorgungswiinsche

informiert?

. Welche Moglichkeiten gibt es, die Versorgungsqualitit der

Pflegeheimbewohner zu optimieren?
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2 Material und Methoden

2.1 Studiendesign und -ablauf

Bei dieser Studie handelte es sich um eine explorative Beobachtungsstudie in Form
einer Fragebogenerhebung. Die Durchfiihrung erfolgte in Zusammenarbeit mit den
Senioreneinrichtungen des Kommunalunternehmens des Landkreises Wiirzburg.
In den einzelnen Pflegeheimen wurden die Daten zu jeweils einem Messzeitpunkt
erhoben.

Die Studie wurde von der Ethikkommission der medizinischen Fakultat der Julius-

Maximilians-Universitat Wiirzburg genehmigt (Zeichen: 120/16-sc).

2.1.1 Ein- und Ausschlusskriterien

Die Probanden, die fiir diese Studie rekrutiert wurden, waren Bewohner von fiinf
Pflegeheimen des Kommunalunternehmens des Landkreises Wiirzburg. Um an der
Studie teilnehmen zu kénnen, musste es ihnen moglich sein, nach ausfiihrlicher
Information, schriftlich in die Teilnahme einzuwilligen. Daneben wurde ein
ausreichendes Verstindnis der deutschen Sprache in Schrift und Wort
vorausgesetzt.

Von der Teilnahme ausgeschlossen wurden nicht-einwilligungsfahige Bewohner
und diejenigen Bewohner, bei denen eine adidquate Kontaktaufnahme,
beispielsweise in Folge einer fortgeschrittenen dementiellen Erkrankung, nicht

moglich war.

2.1.2 Fragebogenkonzeption

Flir die Erhebung der erforderlichen Daten wurde ein mehrteiliger Fragebogen
konzipiert (siehe Anhang 1). In dessen erstem Teil wird die Bedeutung des Begriffs
»Zuhause” fiir einen Pflegeheimbewohner ndher untersucht. Er umfasst zwolf
Fragen. Teil B besteht aus 17 Fragen und erfasst zum einen die
Versorgungswiinsche der Pflegeheimbewohner am Lebensende, zum anderen wird
in diesem Teil der aktuelle Palliativbedarf der Bewohner anhand der IPOS

ermittelt. Im letzten Teil werden mit Hilfe von acht Fragen personenbezogene
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Daten erhoben. Fiir das vollstdndige Ausfiillen des Fragebogens werden ungefahr
20 bis 25 Minuten bendétigt.

Es gibt verschiedene Fragekategorien. Der liberwiegende Teil der Fragen hat
vorgegebene Antwortmoglichkeiten. Bei diesen gibt es drei verschiedene Typen:
Fragen mit dichotomer Auswahlmoglichkeit (ja/ nein), Fragen mit
Haufigkeitsangaben (sehr haufig/ haufig/ nur selten/ nie) und Fragen mit
verschiedenen vorgegebenen Antwortmoglichkeiten. Alternativ besteht bei
letzteren auch immer noch die Moglichkeit einer freien Antwort, um ein
umfassendes Meinungsbild erfassen zu kdnnen. Jede der Fragen kann auch mit ,ich
weif$ nicht” beantwortet werden oder es kann ,keine Angabe“ gemacht werden. So
wird beispielsweise der bevorzugte Sterbeort anhand der Antwortkategorien
,Pflegeheim/ die Wohnung von jemand anderem (bei den Kindern, Verwandten,
Freunden)/ ein Hospiz/ ein Krankenhaus/ anderer Ort/ ich weifd nicht/ keine
Angabe“ erfasst (siehe Anhang 1, Teil B, Frage 9). Wird die Antwortmdoglichkeit
»,anderer Ort“ gewahlt, kann dieser frei genannt werden. Auf diese Weise kann die
Erfassung der verschiedensten gewtinschten Sterbeorte sichergestellt werden.

Um moglichst genau erfassen zu kénnen, was das Zuhausegefiihl fiir den
Befragten bedeutet, sind im Fragebogen freie Nennungen vorgesehen. Auf diese
Weise, konnen verschiedenste Meinungen und Wiinsche gedufiert werden.
Gleiches gilt fiir die Frage nach Verbesserungsvorschlagen zur Forderung des
Zuhausegefiihls im Pflegeheim und fiir die Frage nach der Bedeutung eines
wirdevollen Sterbens.

Um den aktuellen Palliativbedarf gemafd der IPOS erfassen und auswerten zu
konnen, wurden die 10 Items der Patientenversion des IPOS-Fragebogens [58]
komplett in Teil B des Studienfragebogens mit aufgenommen. (siehe Anhang 1, Teil
B, Fragen 1 bis 5) Bei den meisten dieser Items wird eine aus flinf vorgegebenen
Antwortmoglichkeiten ausgewahlt. Fiir jede Antwortmoglichkeit werden Punkte
von 0 (gar nicht) bis 4 (extrem stark) vergeben und zu einem Gesamtwert addiert,
der zwischen 0 und 68 liegen kann. Je hoher der Gesamtwert, desto hoher ist auch
der aktuelle Palliativbedarf. [3, 64]

Die soziodemographischen Daten werden in Teil C erfasst. Hierzu werden Alter,

Geschlecht, Familienstand, Kinder, Religionsgemeinschaft und
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Migrationshintergrund erfragt. Die Religiositdt der Teilnehmer wird anhand einer
Skala erfasst, die von 1 (liberhaupt nicht religios) bis 10 (sehr religios) reicht [71]
(siehe Anhang 1, Teil C, Frage 7).

2.1.3 Datengewinnung

Mit Hilfe des Fragebogens wurden die Befragungen iiber einen Zeitraum von
mehreren Monaten (10/2016 - 01/2017) in den fiinf Pflegeheimen durchgefiihrt.
Die Bewohner der Heime als Probanden dieser Studie wurden in ihrem jeweiligen
Heim zu jeweils einem Messzeitpunkt in die Studie eingeschlossen.

Die Teilnahme an der Studie wurde allen Bewohnern der entsprechenden
Pflegeheime angeboten, die nach den Einschlusskriterien in Frage kamen. Diese
wurden vor Durchfiihrung der Befragung umfassend personlich miindlich sowie
schriftlich iber das Projekt selbst sowie das Ziel der Studie informiert. Nach
schriftlicher Einwilligung der Probanden fand die Befragung in einem circa
zwanzigminiitigen personlichen Gesprach anhand des Fragebogens statt.

Es handelte sich um eine Vollerhebung. Konnte ein Bewohner aufgrund des
Zutreffens eines Ausschlusskriteriums nicht befragt werden oder lehnte er die
Befragung ab, wurde dies vermerkt, um einen Uberblick iiber die Anzahl von
Pflegeheimbewohnern gewinnen zu konnen, die sich zu dem Thema nicht dufiern
konnten oder wollten. Den Grund fiir die Nichtteilnahme gaben die Bewohner
selbst an. Bei Bewohnern, die sich nicht duf3ern konnten, wurden die zustdndigen
Pflegekrafte des Heims um eine Einschatzung gebeten. Von allen Nichtteilnehmern

wurden Alter, Geschlecht und Grund der Nichtteilnahme erfasst.

2.2 Datenschutzangaben

Alle  personlichen Daten  wurden entsprechend den  geltenden
Datenschutzbedingungen behandelt. Jedem Studienteilnehmer wurde konsekutiv
eine Studienidentifikationsnummer zugeordnet. Die Liste mit Namen und
Studienidentifikationsnummer wurde in einem abschlieffbaren Schrank
gemeinsam mit den Einverstandniserklarungen aufbewahrt. Die Fragebogen

wurden separat in einem anderen abschliefSbaren Schrank untergebracht. Die
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Aufbewahrung erfolgt fiir 3 Jahre. Bei Widerruf des Einverstdndnisses werden die
Fragebogen umgehend datenschutzgerecht vernichtet und die elektronisch

erfassten Daten gel6scht.

2.3 Auswertung der Daten

Die pseudonymisierten Daten wurden mit Hilfe des Programms SPSS Statistics
24.0 ausgewertet.

Bei der Datenanalyse wurden deskriptive Statistiken erstellt. Die
Gruppenunterschiede wurden zweiseitig mit Hilfe des Chi-Quadrat-Tests nach
Pearson und mittels Fisher-Yates-Tests gepriift. Fiir die stetigen Variablen (Alter,
Religiositait und IPOS-Gesamtscore) wurde der T-Test fiir unabhangige
Stichproben verwendet. Im Rahmen der dichotomen Uberpriifung der
Gruppenunterschiede wurden die Bewohner, die die untersuchten Fragestellungen
jeweils mit ,ich weifd nicht” beantwortet oder keine Angabe gemacht hatten, in der

Auswertung nicht berticksichtigt. p < 0,05 wurde als Signifikanzniveau festgelegt.
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3 Ergebnisse

3.1 Ubersicht iiber die Heimbewohner - Die Studienpopulation

Die Befragungen wurden in flinf Pflegeheimen durchgefiihrt. Tabelle 1 beschreibt

die Studienpopulation hinsichtlich Geschlecht und Alter.

Studienpopulation HeimA | HeimB | HeimC | HeimD | HeimE | Gesamt
Bewohner 79 141 41 41 44 346
Frauen 62 98 31 31 33 255
Minner 17 43 10 10 11 91
Alter (in Jahren) 85+75 | 86+86 | 82+8,0 | 87+7,4 | 85+47 | 85+78
Minimum (in Jahren) 59 52 64 58 75 52
Maximum (in Jahren) 98 103 96 100 93 103

Tabelle 1: Geschlechts- und Altersverteilung der Bewohner (n=346)

Wie aus Tabelle 1 ersichtlich wird, lebten in den fiinf Heimen insgesamt 346

Bewohner, davon 255 Frauen. Das Durchschnittsalter lag bei 85 Jahren, wobei der

alteste Bewohner 103 Jahre alt war und der jiingste 52 Jahre.

3.2 Beteiligungsrate und Griinde fiir die Nichtteilnahme

Die Studienteilnahme wurde insgesamt 346 Bewohnern angeboten. Tabelle 2

beschreibt die Beteiligung an der Studie in den einzelnen Heimen.

Heim Heim Heim Heim Heim
Studienpopulation A B C C E Gesamt
Bewohner 79 141 41 41 44 346
Frauen 24 4 11 7 3 49
Teilnehmer Manner 7 3 2 4 3 19
Alle 31 7 13 11 6 68
Frauen 38 94 20 24 30 206
Nichtteilnehmer Manner 10 40 8 6 8 72
Alle 48 134 28 30 38 278
Beteiligungsrate 39,2% 5,0% 3L,7% | 26,8% | 13,6% 19,7%

Tabelle 2: Beteiligung an der Studie (n=346)

20




Wie Tabelle 2 zeigt, nahmen insgesamt 68 Bewohner an der Studie teil. Die

Beteiligungsrate lag also bei 19,7 Prozent.

278 Bewohner nahmen nicht an der Studie teil. Tabelle 3 beschreibt die Griinde

der Nichtteilnahme.

Griinde fiir die Heim Heim Heim Heim Heim
X X Gesamt Prozent
Nichtteilnahme A B C D E
Kognitive
. 19 63 19 21 26 148 42,8
Beeintrichtigung
Ablehnung durch
. - 63 - - - 63 18,2
gesetzliche Betreuer
Kein Interesse 17 8 8 8 5 46 13,3
Zu hohe psychische
3 - 1 - 5 9 2,6
Belastung
Abwesenheit 7 - - 1 - 8 2,3
Zu hohe korperliche
1 - - - 2 3 0,9
Belastung
Verstiandigungs-
T 1 - - - - 1 0,3
schwierigkeiten

Tabelle 3: Griinde fiir die Nichtteilnahme (n=278)

Wie aus Tabelle 3 ersichtlich wird, war der haufigste Grund fiir die Nichtteilnahme

die kognitive Beeintrachtigung, zum Beispiel im Rahmen einer dementiellen

Erkrankung. Bei 63 Bewohnern lehnte der jeweilige gesetzliche Betreuer die

Teilnahme an der Studie ab. Der dritthaufigste Grund fiir die Nichtteilnahme war

das fehlende Interesse an der Studie. Weitere Grinde, nicht an der Studie

teilzunehmen, waren eine zu hohe psychische oder korperliche Belastung und

Verstandigungsschwierigkeiten. Acht Bewohner waren zum Befragungszeitpunkt

nicht im Heim anzutreffen.
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3.3 Studienteilnehmer - Stichprobenbeschreibung

3.3.1 Soziodemographische Daten

In der vorliegenden Studie gab es keine Dropouts. Tabelle 4 beschreibt die

Stichprobe hinsichtlich soziodemographischer Daten.

Heim | Heim | Heim | Heim | Heim Alle
Soziodemographische Daten A B C D E Alle | (Pro-
zent)
Mittelwert und 86+ | 89+ | 80+ | 85+ | 83+ | 84+
Standardabweichung 9,3 5,2 8,2 5,4 5,0 8,1 i
Alter Median 87 91 79 86 82 86 -
(in Jahren)
Minimum 59 82 64 75 78 59 -
Maximum 98 96 90 94 91 98 -
Ledig 7 1 2 4 2 16 23,5
Familien- Verwitwet 19 6 10 6 4 45 66,2
stand Geschieden/ getrennt 2 - 1 1 - 4 5,9
verheiratet 3 - - - - 3 4.4
Kinder 19 6 10 7 3 45 66,2
Migrations- Osteuropa 6 3 1 1 1 12 17,7
hintergrund Iran - - - 1 - 1 1,5
romisch-katholisch 23 5 6 8 5 47 69,1
Religions- evangelisch 7 2 7 - 1 17 25,0
zugehorigkeit | nicht-christlich - - - 1 - 1 1,5
keine 1 - - 2 - 3 4.4
Wochen - - 1 1 - 2 2,9
Wohndauer Monate 12 3 1 4 2 22 32,4
Jahre 19 4 11 6 4 44 64,7

Tabelle 4: Soziodemographische Daten der Studienteilnehmer (n=68)

Wie Tabelle 4 zeigt, lag das Durchschnittsalter der Studienteilnehmer bei 84
Jahren. 66,2 Prozent der Teilnehmer waren verwitwet. Ebenfalls 66,2 Prozent
hatten Kinder.

80,8 Prozent der Befragten stammten aus Deutschland, 19,2 Prozent hatten einen

Migrationshintergrund, wobei, abgesehen von einem Teilnehmer, alle aus
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osteuropdischen Herkunftsldndern stammten. 69,1 Prozent der Befragten waren
romisch-katholisch, 25,0 Prozent waren evangelisch. 64,7 Prozent der
Studienteilnehmer lebten schon seit Jahren im Pflegeheim.

3.3.2 Religiositit der Studienteilnehmer anhand der Religiositiatsskala

Tabelle 5 beschreibt die anhand der Religiositatsskala [71] erfasste Religiositat der

Studienteilnehmer.
Punitwertaufder Studienteilnehmer Prozent
Religiosititsskala
1 5 7,4
2 4 59
3 2 2,9
4 3 4,4
5 14 20,6
6 11 16,2
7 6 8,8
8 4 59
9 6 8,8
10 13 19,1

Tabelle 5: Religiositit nach der Religiosititsskala (n=68)

Wie aus Tabelle 5 ersichtlich wird, ordnete sich ungefiahr jeder dritte
Studienteilnehmer in der Mitte der Skala (5-6 Punkte) ein. Immerhin knapp jeder
finfte gab mit 10 Punkten an, sehr religios zu sein. 41,2 Prozent lagen in der
unteren Halfte (1-5 Punkte), wahrend 58,8 Prozent der Studienteilnehmer ihre
Religiositat in der oberen Halfte einordneten (6-10 Punkte). Der Mittelwert lag bei
6,25 Punkten, der Median bei 6 Punkten.

3.3.3 Rahmenbedingungen fiir den Einzug ins Pflegeheim

Tabelle 6 beschreibt die Rahmenbedingungen fiir den Einzug der Befragten ins

Pflegeheim.
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Rahmenbedingungen Teilnehmer Prozent
Eigenheim 46 67,6
Krankenhaus 13 19,1
Aufenthaltsort vor Einzug
Anderes Pflegeheim 8 11,8
Wohnung von Bekannten 1 1,5
Bewohner selbst 21 30,9
Angehorige 26 38,2
Krankenhausirzte 11 16,2
Einzugsidee Hausarzt 4 5,9
Freunde/ Bekannte 2 2,9
Gesetzlicher Betreuer 1 1,5
Ich weif3 nicht 3 4.4
Haushalt nicht mehr fithrbar 38 55,9
Entscheidung durch andere Person 11 16,2
Einsamkeit 10 14,7
Hauptgrund fiir Einzug
Nahe zu Angehorigen 4 59
Einzug mit Ehepartner 4 59
Einzug zum Ehepartner 1 1,5

Tabelle 6: Rahmenbedingungen fiir den Einzug ins Pflegeheim (n=68)

Wie Tabelle 6 zeigt, hatte die Mehrheit der Teilnehmer vor dem Einzug ins

Pflegeheim in einem Eigenheim gelebt. Knapp jeder Fiinfte gab an, die Zeit vor

dem Einzug im Krankenhaus verbracht zu haben.

30,9 Prozent der Befragten gaben an, der Einzug ins Pflegeheim sei der eigene

Wunsch gewesen, bei 64,7 Prozent hatte eine andere Person den Einzug

vorgeschlagen.

Als haufigsten Grund fir die Entscheidung zum Einzug ins Pflegeheim gaben die

Befragten an, sich nicht mehr im Stande gefiihlt zu haben, den eigenen Haushalt

weiter selbststandig zu fithren. 14,7 Prozent der Studienteilnehmer hatten sich aus

Einsamkeit zum Einzug entschieden, bei 16,2 Prozent hatte eine andere Person

den Einzug bestimmt.

3.3.4 Vorhandensein einer Vertrauensperson im Pflegeheim

Tabelle 7 beschreibt das Vorhandensein einer Vertrauensperson im Pflegeheim.
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Heim | Heim Heim Heim Heim Alle
Vertrauensperson A B C E Alle (Prozent)
Pflegekraft 9 1 5 2 19 27,9
Mitbewohner 8 1 1 1 13 19,1
Soziale Betreuung - - 2 - 2 2,9
Heimleitung 1 - - - 1 1,5
Ehepartner 1 - - - 1 1,5
Keine Vertrauensperson 10 4 5 3 29 42,6
Keine Angabe 2 1 - - 3 4,4

Tabelle 7: Vertrauensperson im Pflegeheim (n=68)

Wie aus Tabelle 7 ersichtlich wird, hatten 52,9 Prozent der Studienteilnehmer eine

Vertrauensperson im Pflegeheim, 42,6 Prozent gaben an, im Pflegeheim

niemanden zu haben, dem sie sich anvertrauen konnten. Die meistgenannte

Vertrauensperson war eine Pflegekraft, gefolgt von einem Mitbewohner.

3.4 Wiinsche am Lebensende

3.4.1 Wiirdevolles Sterben

Tabelle 8 beschreibt die Definition eines wiirdevollen Sterbens aus Sicht der

Studienteilnehmer. Insgesamt wurden 90 Nennungen von 68 Personen gemacht -

Mehrfachnennungen waren moglich.

Wiirdevolles Sterben Absolute Haufigkeit Prozent
Schmerzloses Einschlafen 28 31,1
Nicht alleine sein 20 22,2
Auf den Tod vorbereitet sein 18 20,0
Keine Lebensverlingerung 10 11,1
Nicht in Anonymitit sterben 2 2,2
Arztliche Betreuung 2 2,2
Palliativbetreuung 1 1,1
Ich weifd nicht 8 8,9
Keine Angabe 1 1,1

Tabelle 8: Wiirdevolles Sterben (n=90)
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Wie Tabelle 8 zeigt, wurde wiirdevolles Sterben am haufigsten mit schmerzlosem
Einschlafen gleichgesetzt. Jemanden zu haben, der einem in der Sterbephase
beisteht, wurde am zweithdufigsten als bedeutsam fiir ein Sterben in Wiirde
angesehen. Knapp dahinter lag das Vorbereitet-Sein auf den Tod und die Fahigkeit,
diesen anzunehmen und mit dem Leben in Frieden abzuschliefien. Zehn

Nennungen erhielt der Verzicht auf lebensverlangernde Mafdnahmen.

3.4.2 Gewiinschtes Procedere im Erkrankungsfall

Tabelle 9 zeigt das gewliinschte Procedere im Falle einer starken Verschlechterung

des Gesundheitszustandes mit moglicherweise bevorstehendem Tod.

Absolute
Gewiinschtes Procedere im Erkrankungsfall Hiufigkeit Prozent
Pflegeheim, orale Medikation, auch bei ausbleibender Besserung 7 10,3
keine Verlegung ins Krankenhaus
Pflegeheim, orale & intravenése Medikation, auch bei 31 45,6
ausbleibender Besserung keine Verlegung ins Krankenhaus
Zunichst Pflegeheim, bei ausbleibender Besserung Verlegung ins 8 11,8
Krankenhaus, keine Intensivimedizin
Von Beginn an Krankenhaus, ohne Intensivmedizin 9 13,2
Von Beginn an Krankenhaus, mit Intensivmedizin 1 1,5
Verlegung in ein Hospiz / auf eine Palliativstation 4 5,9
Entscheidung des Hausarztes 5 7,4
Unentschieden 3 4,4

Tabelle 9: Gewiinschtes Procedere im Erkrankungsfall (n=68)

Wie aus Tabelle 9 ersichtlich wird, sprach sich mit 55,9 Prozent der Befragten die
Mehrheit im Erkrankungsfall gegen eine Verlegung ins Krankenhaus aus.

Es zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang zwischen dem IPOS-Gesamtscore
und dem Wunsch, im Erkrankungsfall ausschlief3lich im Pflegeheim versorgt zu
werden. Bewohner mit einem niedrigen Scorewert wiinschten sich signifikant
haufiger eine ausschliefdliche Versorgung im Pflegeheim als Bewohner mit einem

hoheren Scorewert (p =,005).
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Daneben entschieden sich Bewohner, die im Heim eine Vertrauensperson hatten
signifikant haufiger fiir die ausschliefdliche Versorgung im Heim als Befragte ohne
Vertrauensperson (p =,001). Wenn es sich bei dieser Vertrauensperson zudem um
eine Pflegekraft handelte, war die Entscheidung gegen eine Verlegung ins

Krankenhaus ebenfalls signifikant (p =,012).

3.4.3 Sterbebegleitung

Tabelle 10 beschreibt den Wunsch der Befragten nach einer Begleitung wahrend

des Sterbeprozesses.

Sterbebegleitung Absolute Teilnehmerzahl Prozent
Familienangehorige 36 52,9
Pfarrer / Seelsorger 7 10,3
Pflegekraft 5 7,4
Hausarzt 5 7,4
Freunde 1 1,5
Keine Sterbebegleitung 10 14,7
Unentschieden 4 59

Tabelle 10: Wunsch nach Sterbebegleitung in Prozent (n=68)

Wie Tabelle 10 zeigt, wiinschte sich die Mehrheit der Befragten eine Begleitung
durch Familienangehorige wahrend des Sterbeprozesses. 7,4 Prozent der
Studienteilnehmer bevorzugten eine arztliche Begleitung durch ihren Hausarzt.
14,7 Prozent gaben an, niemanden zu benotigen.

Hierbei gaben Bewohner, die erst Wochen oder Monate im Heim wohnten,
signifikant haufiger den Wunsch nach einer Sterbebegleitung durch Angehorige an
als Bewohner, die seit Jahren im Heim wohnten (p =,001). Es lief sich aufderdem
ein signifikanter Zusammenhang nachweisen zwischen dem Wunsch nach
Sterbebegleitung durch eine Pflegekraft und der Tatsache, dass eine Pflegekraft
Vertrauensperson im Heim war (p =,019). Zudem wiinschten sich Personen mit
einem hohen IPOS-Gesamtscore signifikant haufiger die Sterbebegleitung durch

einen Arzt als Bewohner mit einem niedrigeren Score (p =,026).
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3.4.4 Bevorzugter Sterbeort

Tabelle 11 beschreibt den bevorzugten Sterbeort der befragten

Pflegeheimbewohner.
Bevorzugter Sterbeort Absolute Teilnehmerzahl Prozent
Pflegeheim 43 63,2
Krankenhaus 10 14,7
Hospiz 3 4,4
Wohnung von jemand anderem 1 1,5
Ausland 1 1,5
Unentschieden 10 14,7

Tabelle 11: Bevorzugter Sterbeort (n=68)

Wie aus Tabelle 11 ersichtlich wird, nannte die Mehrheit der Befragten als
bevorzugten Sterbeort ihr Pflegeheim. 14,7% gaben ein Krankenhaus an und
weitere 14,7 Prozent der Bewohner waren unentschieden.

3.4.5 Faktoren, die mit dem gewiinschten Sterbeort zusammenhangen

Tabelle 12 beschreibt die Faktoren, die in Zusammenhang mit dem Pflegeheim als

bevorzugtem Sterbeort der Bewohner stehen.
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Chi-
Absolute Wunsch- Anderer p- Quadrat-
Faktoren Zahl sterbeort | Wunsch- Wert | Wert nach
Pflegeheim | sterbeort Pearson

Alter (in Jahren) - 85,2 83,5 ,455 -
Religiositit (in Punkten auf
der Religiosititsskala) ’ 67 44 0177 ’
Palliativbedarf (in IPOS-
Gesamt-score-Wert) ) 97 178 005 ’
Geschlecht 58 43 15
Frauen 41 27 14 ,045 * -
Manner 17 16 1
Religionszugehorigkeit 58 43 15
Religion 55 43 12 ,015 * -
Keine Religion 3 0 3
Wohndauer 58 43 15
Wochen bis Monate 22 14 8 ,153 2,039
Jahre 36 29 7
Einzugsidee 56 41 15
Eigene Idee 18 16 2 ,106 -
Idee einer anderen Person 38 25 13
Vertrauensperson im Heim 56 42 14
Vertrauensperson 32 29 3 ,004 * 9,722
Keine Vertrauensperson 24 13 11
Zuhausegefiihl im Heim 57 43 14
Ja 41 39 2 ,000 * -
Nein 16 12 4
Reanimationswunsch 55 41 14
Ja 53 39 14 1,000 -
Nein 2 2 0

Tabelle 12: Faktoren, die mit dem gewiinschten Sterbeort in Zusammenhang stehen; * = signifikant

Wie Tabelle 12 zeigt, gaben Bewohner, die einer Religion angehorten, signifikant
haufiger das Pflegeheim als gewilinschten Sterbeort an als Bewohner ohne
Religionszugehorigkeit (p =,015). Gleiches war bei der Religiositiat zu beobachten
(p=,017).
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Auflerdem konnte ein signifikanter Zusammenhang zwischen der sozialen
Integration des Bewohners und dem gewiinschten Sterbeort nachgewiesen
werden. Befragte, die im Pflegeheim eine Person hatten, der sie sich anvertrauen
konnten, entschieden sich signifikant haufiger dazu, auch im Pflegeheim
versterben zu wollen als Studienteilnehmer ohne Vertrauensperson (p =,004).

Ein weiterer signifikanter Zusammenhang zeigte sich zwischen dem
aktuellen Palliativbedarf und dem préferierten Sterbeort. So gaben Bewohner mit
einem niedrigen I[POS-Gesamtscore signifikant haufiger an, im Pflegeheim
versterben zu wollen als Teilnehmer mit einem hohen Score (p =,005).

Ein signifikanter Zusammenhang konnte aufierdem zwischen dem Sich-zuhause-
fiihlen im Pflegeheim und dem gewiinschten Sterbeort nachgewiesen werden.
(p=,000).

Ein Zusammenhang von Bewohneralter (p =,455) und Wohndauer im Pflegeheim
(p =,153) mit dem Wunsch, im Pflegeheim zu versterben, war nicht nachweisbar.
Ebenso verhielt es sich bei dem Wunsch nach Verzicht auf lebensverlangernde

Mafénahmen (p = 1,000).

3.5 Aktueller Palliativbedarf - IPOS-Gesamtscore

Tabelle 13 beschreibt den IPOS-Gesamtscore in Punkten.

Score Heim A Heim B Heim C Heim D Heim E Alle
Minimum 0 7 0 2 7 0
Maximum 32 24 27 37 17 37
Mittelwert 11,2 13,7 10,7 13,6 10,5 11,7
Standardabweichung 7,8 5,6 8,1 11,1 44 8,0
Median 8,0 12,0 12,0 8,0 8,5 10,0

Tabelle 13: IPOS-Gesamtscore in Punkten (n=68)

Wie aus Tabelle 13 ersichtlich wird, betrug der Durchschnitt des IPOS-
Gesamtscores 11,7 Punkte, der Median lag bei zehn Punkten. Der hdchste

Scorewert lag bei 37 Punkten, der niedrigste bei null Punkten.
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3.6 Das Pflegeheim als Zuhause

3.6.1 Zuhausegefiihl im Pflegeheim

Tabelle 14 beschreibt das Zuhausegefiihl der befragten Bewohner im Pflegeheim.

Zuhausegefiihl Absolute Teilnehmerzahl Prozent
Ja 47 69,1
Nein 20 29,4
Unentschieden 1 1,5

Tabelle 14: Zuhausegefiihl im Pflegeheim (n=68)

Wie Tabelle 14 zeigt, gaben 69,1 Prozent der Befragten an, sich im Pflegeheim zu

Hause zu fuhlen, wahrend 29,4 Prozent sich dort nicht zu Hause fiihlten.

3.6.2 Faktoren, die mit dem Zuhausegefiihl in Zusammenhang stehen

Tabelle 15 beschreibt Faktoren, die mit dem Zuhausegefiihl der befragten

Bewohner zusammenhéangen.
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Kein Chi-Quadrat-
Absolute | Zuhause- p-
Faktoren Zuhause- Wert nach
Zahl efiihl Wert
8 gefiihl Pearson
Alter (in Jahren) - 84,5 84,8 ,896 -
Religiositit (in Punkten
auf der - 6,6 54 ,162 -
Religiositatsskala)
Palliativbedarf (in IPOS-
- 10,5 14,7 ,075 -
Gesamtscore-Wert)
Geschlecht 67 47 20
Frauen 48 32 16 ,322 0,980
Maéanner 19 15 4
Religionszugehorigkeit 67 47 20
Religion 64 47 17 ,024* -
Keine Religion 3 0 3
Wohndauer 67 47 20
Wochen bis Monate 23 13 10 ,078 3,106
Jahre 44 34 10
Einzugsidee 64 45 19
Eigene Idee 21 19 2
,014* 6,088
Idee einer anderen
43 26 17
Person
Vertrauensperson im
. 64 44 20
Heim
,000% 18,491
Vertrauensperson 35 32 3
Keine Vertrauensperson 29 12 17

Tabelle 15: Faktoren, die mit dem Zuhausegefiihl im Pflegeheim zusammenhéngen; * = signifikant

Wie aus Tabelle 15 ersichtlich wird, fand sich ein signifikanter Zusammenhang
zwischen dem Zuhausegefiihl eines Bewohners im Pflegeheim und seiner

Religionszugehorigkeit. Ein Bewohner, der einer Religion angehoérte, fiihlte sich

signifikant haufiger

Religionszugehorigkeit (p = ,024). Ein signifikanter Zusammenhang zwischen der

Religiositat eines Teilnehmers und seinem Zuhausegefiihl im Pflegeheim lief? sich

hingegen nicht nachweisen (p =,162).
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Dagegen gaben die Studienteilnehmer, deren Einzug ins Pflegeheim auf eigene
Initiative hin geschah, signifikant haufiger an, sich im Pflegeheim zu Hause zu
fiihlen als Bewohner, bei denen eine andere Person den Einzug veranlasst hatte
(p=,014).
Ebenso fiihlten sich die Bewohner, die angaben, im Heim eine Person zu haben, der
sie sich anvertrauen konnten, dort signifikant haufiger auch zu Hause (p =,000).
Bewohner mit einem niedrigen aktuellen Palliativbedarf gaben haufiger an,
sich im Heim zu Hause zu fiihlen als Studienteilnehmer mit einem héheren IPOS-
Gesamtscore (p = ,075). Daneben fiihlten sich Befragte, die seit Jahren im
Pflegeheim lebten, dort auch tendenziell haufiger zu Hause als Bewohner, die erst
vor wenigen Wochen oder Monaten ins Heim gezogen waren. (p =,078).
Teilnehmeralter und -geschlecht hingen nicht mit dem Zuhausegefiihl zusammen

(p =,896, bzw. p =,322).

3.6.3 Hauptgriinde, sich an einem Ort zu Hause zu fithlen

Tabelle 16 beschreibt die von den Bewohnern genannten Hauptgriinde, sich an
einem Ort zu Hause zu fiihlen. Insgesamt wurden 114 Nennungen von 68 Personen

gemacht - Mehrfachnennungen waren moglich.

33



Nennungen

Was das Zuhause ausmacht Absolute Nennungen (Prozent)
Geborgenheit / umsorgt werden 32 28,1
Geliebte Menschen / Freundschaft 18 15,8
Unterhaltung / Ansprechpartner 15 13,2
Personliche Gegenstinde 14 12,3
Zugehorigkeit zu Gemeinschaft 13 11,4
Selbstbestimmtheit 9 7,9
Ernstgenommen werden 4 3,5
Eigene Wohnung / Elternhaus 3 2,6
Der Ort an dem man lebt 2 1,8
Gutes Essen 2 1,8
Regelmif3igkeit 1 0,9
Ich weifd nicht 1 0,9

Tabelle 16: Was das Zuhause ausmacht (n=114)

Wie Tabelle 16 zeigt, wurde das Zuhause am haufigsten als Ort der Geborgenheit
beschrieben, an dem man umsorgt wird und Hilfe erhdlt. Daneben war es den
Befragten wichtig, von Menschen umgeben zu sein, die man liebt und mit denen
man befreundet ist sowie Ansprechpartner und Unterhaltung zu haben. 13
Nennungen erhielt das Zugehorigkeitsgefiihl zu einer Gemeinschaft von Leuten, die
Ahnliches durchmachen wie man selbst. 14-mal wurde das Zuhause als der Ort
beschrieben, an dem man von persdnlichen Gegenstinden umgeben ist und

neunmal als Ort der Selbstbestimmtheit.

3.6.4 Vorschlage zur Verbesserung des Zuhausegefiihls

Tabelle 17 beschreibt die Verbesserungsvorschlage der Befragten zur Forderung
des Zuhausegefiihls im Pflegeheim. Insgesamt wurden 75 Nennungen von 68

Personen gemacht - Mehrfachnennungen waren maglich.
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Verbesserungsvorschlige Absolute Nennungen Nennungen (Prozent)
Mehr Pflegepersonal 27 36,0
Mehr Selbstbestimmtheit 6 8,0
Besseres Essen 5 6,7
Mehr Unterhaltung / Abwechslung 4 53
Jemand zum Reden 2 2,7
Bequemeres Bett 1 1,3
Bessere Wischequalitit 1 1,3
Leseecke 1 1,3
Keine Verbesserungsvorschlige 5 6,7
Ich weifd nicht 3 4,0
Keine Angabe 20 26,7

Tabelle 17: Verbesserungsvorschlige zur Forderung des Zuhausegefiihls (n=75)

Wie aus Tabelle 17 ersichtlich wird, wurde am héufigsten eine Erh6hung der Zahl
des Pflegepersonals und der Zeit fiir die Pflege der einzelnen Bewohner genannt.
Weitere Verbesserungsvorschlage waren mehr Selbstbestimmtheit im Alltag, eine
bessere Essensqualitit und mehr Unterhaltung und Abwechslung im Alltag.
Flinfmal wurde die Ansicht vertreten, es gebe nichts zu verbessern, 20 Personen

machten keine Angabe.

3.6.5 Einstellung zu lebensverlingernden Maf3nahmen und schriftliche
Willensbekundungen

Tabelle 18 zeigt die genannte Einstellung zu lebensverlangernden Mafsnahmen.

Wunsch nach Reanimation Absolute Teilnehmerzahl Prozent
Ja 2 2,9
Nein 62 91,2
Unentschieden 4 5,9

Tabelle 18: Wunsch nach Reanimation (n=68)

Wie aus Tabelle 18 ersichtlich wird, lehnten 91,2 Prozent der Befragten, explizit

nach dem Wunsch nach einer Wiederbelebung mittels kardiopulmonaler
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Reanimation gefragt, diese ab. Nur 2,9 Prozent der Bewohner wiinschten sich eine

solche.

Tabelle 19 beschreibt das Vorhandensein schriftlicher Willensbekundungen nach

Angaben der Befragten.

Schriftliche Willensbekundungen Absolute Haufigkeit Prozent
Ja 24 353

Patientenverfiigung
Nein 44 64,7
Ja 8 11,8

Betreuungsverfiigun

& gung Nein 60 88,2

Ja 9 13,2

Vorsorgevollmacht -
Nein 59 86,8

Tabelle 19: Schriftliche Willensbekundungen (n=68)

Wie Tabelle 19 zeigt, gaben 64,7 Prozent der Befragten an, keine
Patientenverfiigung zu besitzen. Lediglich 35,3 Prozent hatten nach eigenen
Angaben eine solche verfasst. Eine Betreuungsverfiigung oder Vorsorgevollmacht

besafd sogar ein noch kleinerer Anteil.

3.7 Information Dritter iiber Versorgungswiinsche

3.7.1 Uber Versorgungswiinsche informierte Personen

Tabelle 20 beschreibt, welche Personen die Bewohner, nach eigenen Angaben,

liber ihre Versorgungswiinsche informiert hatten.
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Personen Absolute Haufigkeit Prozent
Informiert 47 69,1
Angehoérige Nicht informiert 21 22,1
Unentschieden/ keine Angabe 6 8,8
Informiert 6 8,8
Freunde Nicht informiert 59 86,8
Unentschieden/ keine Angabe 3 4,4
Informiert 34 50,0
Hausarzt Nicht informiert 26 38,2
Unentschieden/ keine Angabe 8 11,8
Informiert 19 27,9
Pflegekrifte
Nicht informiert 39 57,4
des Heims
Unentschieden/ keine Angabe 10 14,7
Informiert 6 8,8
Heimleitung Nicht informiert 49 72,1
Unentschieden 13 19,1
Informiert 1 1,5
Andere Person
Nicht informiert 67 98,5

Tabelle 20: Uber Versorgungswiinsche informierte Personen (n=68)

Wie aus Tabelle 20 ersichtlich wird, gab die Mehrheit der Befragten an, ihre

Angehorigen tliber ihre Versorgungswiinsche am Lebensende informiert zu haben.

Bei der Halfte der Befragten galt dies fiir ihren Hausarzt.

27,9 Prozent hatten mit den Pflegekraften im Heim {iber ihre Versorgungswiinsche
gesprochen. Hierbei hatten Teilnehmer, die im Krankheitsfall eine ausschlief3liche
Versorgung im Pflegeheim wiinschten, signifikant haufiger die Pflegekrifte iiber

ihre Versorgungswiinsche informiert (p =,040).

3.7.2 Erfassung der Versorgungswiinsche bei Einzug ins Pflegeheim

Tabelle 21 zeigt die Haltung der befragten Pflegeheimbewohner zum Vorschlag,

die Versorgungswiinsche bei Einzug ins Pflegeheim zu erfassen und die

Heimmitarbeiter dariber zu informieren.
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Erfassung der Versorgungswiinsche Absolute Teilnehmerzahl Prozent

Ja 47 69,1
Nein 15 22,1
Unentschieden 6 8,8

Tabelle 21: Erfassung der Versorgungswiinsche bei Einzug in das Pflegeheim (n=68)

Wie aus Tabelle 21 ersichtlich wird, befiirwortete die Mehrheit der Bewohner

diesen Vorschlag.

Tabelle 22 beschreibt Faktoren, die mit dem Wunsch nach Information der

Pflegekrafte liber die Versorgungswiinsche zusammenhéangen.
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Keine Chi-
Erfassun
Absolute ung Erfassung p- Quadrat-
Faktoren ;e
Zahl der Wert | Wertnach
Wiinsche .
Wiinsche Pearson
Alter (in Jahren) - 84,43 84,20 ,896 -
Religiositit (in Punkten auf
- 6,4 6,1 774 -
der Religiositétsskala)
Palliativbedarf (in IPOS- -
- 11,2 13,5 ,405
Gesamt-score-Wert)
Geschlecht 62 47 15
Weiblich 45 32 13 ,200 -
Mannlich 17 15 2
Wohndauer 62 47 15
Wochen bis Monate 22 16 6 ,675 0,176
Jahre 40 31 9
Einzugsidee 60 45 15
Eigene Idee 19 17 2 ,112 -
Idee einer anderen Person 41 28 13
Vertrauensperson im Heim 60 45 15
Vertrauensperson 35 32 3 ,001* 12,091
Keine Vertrauensperson 25 13 12
Zuhausegefiihl im Heim 62 47 15
Ja 45 40 5 ,000 * -
Nein 17 7 10
Im Krankheitsfall
. . 56 44 12
Versorgung im Heim
,043 * -
Ja 19 18 1
Nein 37 26 11

Tabelle 22: Faktoren, die mit dem Wunsch nach Erfassung der Versorgungswiinsche

zusammenhingen; * = signifikant

Wie Tabelle 22 zeigt, beflirworteten Bewohner, die sich in ihrem Pflegeheim zu
Hause fiihlten, signifikant haufiger eine Erfassung der Versorgungswiinsche bei
Einzug ins Pflegeheim als Teilnehmer, die sich dort nicht zu Hause fiihlten

,000). Daneben stimmten signifikant mehr Bewohner, die eine

P =
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Vertrauensperson im Pflegeheim hatten, der Erfassung der Versorgungswiinsche
zu (p =,001).

Teilnehmer, die im Krankheitsfall eine ausschliefdliche Versorgung im Pflegeheim
wilnschten, befiirworteten ebenfalls signifikant haufiger den Vorschlag einer

Erfassung der eigenen Versorgungswiinsche durch Heimmitarbeiter (p =,043).

3.7.3 Ansprechpartner bei der Erfassung der Versorgungswiinsche

Tabelle 23 listet die von den Bewohnern genannten geeigneten Ansprechpartner

fiir die Erfassung der Versorgungswiinsche auf.

Ansprechpartner Absolute Teilnehmerzahl Prozent
Pflegekrifte 31 45,6
Heimleitung 7 10,3
Angehdrige 4 59
Andere 2 3,0
Unentschieden 7 10,3
Keine Angabe 17 25,0

Tabelle 23: Ansprechpartner bei der Erfassung der Versorgungswiinsche in Prozent (n=68)

Wie aus Tabelle 23 ersichtlich wird, wurden am haufigsten die Pflegekrifte des
Heimes als geeignete Ansprechpartner genannt. 25 Prozent - darunter die
Befragten, die sich eine Erfassung der Wiinsche bei Einzug ins Pflegeheim nicht

vorstellen konnten - machten keine Angabe.

Tabelle 24 beschreibt die Haltung der Bewohner zum Vorschlag, den Hausarzt als

Ansprechpartner fiir diese Erfassung zu Rate zu ziehen.

Hausarzt als Ansprechpartner Absolute Teilnehmerzahl Prozent
ja 44 64,7
nein 5 7,4
unentschieden 2 2,9
Keine Angabe 17 25,0

Tabelle 24: Hausarzt als Ansprechpartner bei der Erfassung der Versorgungswiinsche (n=68)
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Wie Tabelle 24 zeigt, hielt die Mehrheit der Befragten den Hausarzt fiir einen
geeigneten Ansprechpartner bei der Erfassung der Versorgungswiinsche. 25
Prozent - darunter die Befragten, die sich eine solche Erfassung bei Einzug ins

Pflegeheim nicht vorstellen konnten - machten keine Angabe.

3.8 Ergebniszusammenfassung

Von insgesamt 346 Bewohnern wurden 68 befragt. Die Beteiligungsrate lag
demnach bei 19,7 Prozent. Der haufigste Grund fiir die Nichtteilnahme war mit
42,8 Prozent die kognitive Beeintrachtigung, 13,3 Prozent gaben Desinteresse an
der Thematik als Hauptgrund an.

Im Falle einer akuten Verschlechterung des Gesundheitszustandes wollten 55,9
Prozent der Bewohner ausschliefdlich im Pflegeheim versorgt werden. 63,2
Prozent der Studienteilnehmer bezeichneten das Pflegeheim als ihren bevorzugten
Sterbeort. Das traf vor allem zu auf religiose Bewohner (p=,017), Bewohner die
eine Vertrauensperson im Pflegeheim (p = ,004) oder einen niedrigen aktuellen
Palliativbedarf hatten (p =,005) sowie Bewohner, die sich im Pflegeheim zu Hause
fiihlten (p =,000).

Der aktuelle Palliativbedarf wurde anhand der IPOS erfasst. Der Durchschnittswert
lag bei 11,7 Punkten.

69,1 Prozent der Studienteilnehmer bezeichneten das Pflegeheim als ihr Zuhause.
Das waren vor allem Bewohner, die einer Religion angehorten (p =,024), die sich
selbst zum Einzug ins Pflegeheim entschieden hatten (p = ,014) und die eine
Vertrauensperson im Pflegeheim hatten (p =,000).

91,2 Prozent der Befragten lehnten eine kardiopulmonale Reanimation ab. 35,3
Prozent gaben an, eine Patientenverfiigung verfasst zu haben, 11,8 Prozent gaben
an, eine Betreuungsverfliigung zu besitzen und 13,2 Prozent gaben an, eine
Vorsorgevollmacht verfasst zu haben.

Uber ihre Versorgungswiinsche hatten 69,1 Prozent der Studienteilnehmer mit
Angehorigen gesprochen, jeder zweite mit seinem Hausarzt, die Heimmitarbeiter

waren nur bei 27,9 Prozent der Befragten informiert.
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Eine Erfassung der Versorgungswiinsche bei Einzug ins Pflegeheim befiirworteten
69,1 Prozent der Bewohner. Das waren vor allem Bewohner, die sich im
Pflegeheim zuhause fiihlten (p =,000) und die angaben, eine Pflegekraft sei ihre
Vertrauensperson (p =,025). Als geeigneten Ansprechpartner fiir diese Erfassung
nannten 45,6 Prozent die Pflegekrafte des Heimes. Der Vorschlag, den Hausarzt als
Ansprechpartner fiir diese Erfassung zu Rate zu ziehen, wurde von 64,7 Prozent

der Befragten befiirwortet.
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4 Diskussion

Bei der vorgelegten Untersuchung handelt es sich unseres Wissens nach um die
erste Befragung von Pflegeheimbewohnern zum gewiinschten Sterbeort, zur
Bedeutung des Zuhauses und zu ihren Versorgungswiinschen sowohl im Falle

einer akuten Verschlechterung des Gesundheitszustandes als auch am Lebensende.

4.1 Versorgungswiinsche am Lebensende

4.1.1 Gewiinschter Sterbeort bei Erkrankung und damit in Zusammenhang
stehendende Faktoren

Im Falle einer starken Verschlechterung des Gesundheitszustandes wollten 55,9
Prozent der in der vorliegenden Studie Befragten ausschliefdlich im Pflegeheim
versorgt werden. 63,2 Prozent bezeichneten das Pflegeheim als ihren gewiinschten
Sterbeort. Damit ergab sich ein deutlich hoherer Prozentsatz als in der 2015 von
Emnid durchgefiihrten Reprasentativbefragung der deutschen Bevolkerung, in der
nur zwei Prozent der Befragten im Pflegeheim versterben wollten. [38] Diese
Diskrepanz ist erkldarbar, wenn man die Systematik von Reprasentativbefragungen
naher betrachtet. Bei diesen werden Bewohner von Einrichtungen systematisch
ausgeschlossen. Somit wird die Meinung von Personen, die in Pflegeheimen leben
und folglich auch mit hoherer Wahrscheinlichkeit dort versterben, gar nicht
erfasst. Die Ergebnisse der vorliegenden Studie zeigen aber ebenso wie die in
Singapur durchgefiihrte Untersuchung [55], dass eben diese Heimbewohner
anders denken als die Reprasentativbefragten und dass ein Pflegeheim als
Sterbeort fiir seine Bewohner deutlich wiinschenswerter zu sein scheint.

Nach den Ergebnissen der vorliegenden Studie hangt diese Beobachtung damit
zusammen, dass es sich bei dem Pflegeheim um die gewohnte Umgebung der
Bewohner handelt. So sprachen sich beispielsweise Studienteilnehmer, die im
Heim eine Pflegekraft als Vertrauensperson hatten, im Krankheitsfall signifikant
haufiger fiir die ausschlieflliche Versorgung im Pflegeheim aus. Daneben nannten
Bewohner, die sich im Pflegeheim zu Hause fiihlte, dieses signifikant haufiger auch

als bevorzugten Sterbeort. Diese Beobachtung entspricht wiederum auch den
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Ergebnissen der Reprasentativbefragung der deutschen Bevolkerung aus dem Jahr
2015, denn auch hier hatte mit 76 Prozent ein Grofdteil der Befragten das Zuhause
als gewiinschten Sterbeort genannt. [38] Die Frage, wo man sich zu Hause fiihlt,
was man als seine gewohnte Umgebung ansieht, ist also ein wichtiger Faktor fiir

die Wahl des gewlinschten Sterbeortes.

Ahnlich wie in der Untersuchung von Ng et al. konnte daneben die
Religionszugehorigkeit als ein Faktor identifiziert werden, der mit dieser
Praferenz in Zusammenhang steht. [55] Angehorige einer Religion wiinschten sich
signifikant haufiger, im Pflegeheim zu versterben als Bewohner, die keiner
Religion zugehorig waren. Im Unterschied zu der Untersuchung aus Singapur
wurde in der vorliegenden Studie nicht zwischen den einzelnen Religionen
unterschieden, da mit Ausnahme eines muslimischen Studienteilnehmers alle
weiteren Befragten Christen waren. Aber auch in der vorliegenden Studie zeigt
sich, dass Bewohner mit hoher Religiositit (6-10 Punkte auf der Religiositatsskala)
signifikant haufiger das Pflegeheim als Sterbeort angaben. Eine mdgliche
Erklarung fiir den signifikanten Zusammenhang von Religion und Religiositat mit
dem Wunsch nach einem Sterben im Pflegeheim sind sicherlich der Glaube an ein
Leben nach dem Tod sowie die religiose Sichtweise des Todes als Teil des Lebens.
[40] So meinten auch 20 Prozent der in der vorliegenden Studie befragten
Bewohner, wiirdevolles Sterben bedeute, den Tod auf die Weise annehmen zu
konnen, auf die er kommt und mit dem Leben in Frieden abzuschliefden.
Angehérigen einer Religion konnte dies aufgrund ihrer religiosen Uberzeugung
leichter fallen. Entsprechend den Studienergebnissen kann vermutet werden, dass

sie daher auch eher einen Tod im Pflegeheim annehmen.

4.1.2 Gewiinschter Sterbeort von Bewohnern mit Palliativbedarf

Studienteilnehmer mit einem hohen aktuellen Palliativbedarf entschieden sich im
Krankheitsfall signifikant haufiger gegen eine ausschliefiliche Versorgung im
Pflegeheim und wahlten dieses auch signifikant seltener als Wunschsterbeort. Eine

mogliche Erklarung fiir diese Beobachtung liefert die Aussage von 31,1 Prozent der
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Befragten, wiirdevolles Sterben sei mit schmerzlosem Einschlafen gleichzusetzen.
Patienten mit hohem Palliativbedarf sind haufig durch Schmerzen und andere
korperliche Symptome wie Ubelkeit, Erbrechen oder Atemnot beeintrichtigt. [3,
58] Deren Therapie ist in einem Krankenhaus oder einem Hospiz durch die
engmaschige arztliche Betreuung haufig besser moglich als im Pflegeheim.

Hier wird die Notwendigkeit eines Ausbaus der palliativmedizinischen
Versorgungsmoglichkeiten in Pflegeheimen deutlich, welche auch bereits in einem
von der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin (DGP) und dem Deutschen
Hospiz- und Palliativverband (DHPV) 2012 veroéffentlichten ,Grundsatzpapier zur
Entwicklung von Hospizkultur und Palliativversorgung in stationdren
Einrichtungen der Altenhilfe” [23] diskutiert wurde. Wie eine internationale Studie
zur Palliativversorgung dlterer Menschen aus dem Jahr 2008 zeigte, ist die
Symptomkontrolle bei dlteren Menschen, insbesondere mit Tumorerkrankungen,
haufig unzureichend. [12, 23] Laut DHPV und DGP sind deswegen Fortbildungen
der Pflegekrdfte der Heime im Bereich der Palliative Care nétig sowie die
Zusammenarbeit  von Hausarzten, Palliative  Care Pflegefachkriften,
Palliativmedizinern und Angehdrigen, um bewohnerzentriert die bestmogliche
palliative Versorgung gemafd den individuellen Versorgungswiinschen zu
gewahrleisten. [23] Wie die Ergebnisse der vorliegenden Studie und der
Reprasentativbefragung der deutschen Bevolkerung [38] zeigen, wiinschten sich
die Befragten mehrheitlich, an einem Ort zu versterben, den sie als ihr Zuhause
ansehen. Durch eine addquate palliativmedizinische Anbindung der Senioren im
Pflegeheim selbst konnte auch Bewohnern mit hohem Palliativbedarf dieser

Wunsch erfillt werden.

4.1.3 Sterbebegleitung und die Bedeutung des Zuhausegefiihls im
Pflegeheim

In der vorliegenden Studie wiinschten sich 79,5 Prozent der Befragten eine
Begleitung im Sterbeprozess. 22,2 Prozent der Studienteilnehmer meinten, eine
solche trage dazu bei, in Wiirde sterben zu konnen. Die Halfte der Bewohner
praferierte den Beistand eines Familienangehorigen. Der tiberwiegende Teil der

Befragten mochte also beim Sterben nicht alleine gelassen werden.
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Personen, deren IPOS-Gesamtscore mehr als 10 Punkte betrug, &dufierten
tendenziell haufiger den Wunsch nach einer arztlichen Sterbebegleitung als
Bewohner mit einem geringeren Palliativbedarf. Diese Beobachtung hangt
wahrscheinlich mit der bereits beschriebenen engmaschigen arztlichen Betreuung
von Patienten mit hoherem Palliativbedarf zusammen und ist ein weiterer Hinweis
auf die Notwendigkeit, die palliativmedizinischen Versorgungsmdoglichkeiten in
Pflegeheimen deutlich zu erweitern.

Weiterhin zeigt die vorliegende Studie, dass Bewohner, die seit weniger als einem
Jahr im Heim wohnten, signifikant hdufiger den Wunsch nach einer
Sterbebegleitung durch Angehorige dufierten als Bewohner, die schon ldnger dort
lebten. In vergleichbarer Weise wiinschten Befragte, die angaben, sich im Heim
einer Pflegekraft anvertrauen zu konnen, signifikant haufiger eine
Sterbebegleitung durch eine Pflegekraft als jene, die dies nicht konnten.
Offensichtlich hatten sich die Bewohner mit zunehmender Wohndauer besser im
Heim eingelebt und somit dort auch ihnen nahestehende Personen gefunden.

Diese Beobachtung zeigt die Wichtigkeit der sozialen Integration von Bewohnern
im Pflegeheim und der Forderung des Zuhausegefiihls. Knapp 70 Prozent der in
der vorliegenden Studie Befragten gaben an, sich im Pflegeheim zu Hause zu
fiihlen, wobei Bewohner, die im Heim eine Vertrauensperson hatten, sich dort auch
signifikant haufiger zu Hause flihlten. Damit in Verbindung steht auch die Aussage
von 15,8 Prozent der Befragten, die meinten, das Zuhause sei der Ort, an dem
ihnen nahestehende Menschen leben. 13,2 Prozent sagten zudem, es sei wichtig, in
seinem Zuhause Ansprechpartner und Unterhaltung zu haben, aber auch Hilfe zu
bekommen. Diese Ergebnisse stehen in Einklang mit der schwedischen
Untersuchung von Saarnio et al., die gezeigt hatte, dass Senioren sich an dem Ort
zu Hause fiihlten, an dem sie Beziehungen zu ihnen nahestehenden Personen
pflegen konnten. [61]

Eine Stirkung des Zuhausegefiihls ist also entscheidend, um die Qualitit der
Versorgung der Bewohner zu optimieren. Wie die Ergebnisse der vorliegenden
Studie zeigen, ist es in diesem Zusammenhang wichtig, eine angenehme
Atmosphare zu schaffen mit freundlichem Personal, dem gegeniiber sich die

Bewohner offnen und dem sie sich anvertrauen konnen. Hierzu muss dem
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einzelnen Bewohner genug Zeit gewidmet werden. Um dies gewadhrleisten zu
konnen, sind vor allem bessere Arbeitsbedingungen fiir die Pflegekrafte
notwendig. Denkbar waren beispielsweise eine Entlastung durch mehr Personal
oder kiirzere Arbeitszeiten. Jenkins et al. konnten in diesem Zusammenhang eine
negative Beziehung zwischen tiiberarbeiteten Pflegekridften und deren sozialer
Interaktion mit den Heimbewohnern feststellen. [47] Durch die Einstellung zu
weniger Pflegekrafte bei gleichzeitiger Zunahme der Anzahl der zu versorgenden
Bewohner bleibt den Pflegekraften weniger Zeit fiir den einzelnen Bewohner. [13]
Um jedem Bewohner ausreichend Zeit widmen zu konnen, ist also die Einstellung
von mehr Pflegepersonal notig. Diesen Wunsch dufierten auch 36 Prozent der in
der vorliegenden Studie Befragten auf die Frage nach Verbesserungsmoglichkeiten
des Zuhausegefiihls im Pflegeheim.

Unsere Studie zeigt weiterhin, dass Studienteilnehmer, die selbst den Wunsch
aufierten, in ein Pflegeheim zu ziehen, sich dort signifikant haufiger auch zu Hause
fihlten. Hierbei gaben nur acht Prozent der Studienteilnehmer an, das
Zuhausegefiihl werde durch mehr Selbstbestimmtheit im Alltag gestarkt. In diesem
Zusammenhang kann auf die Ergebnisse der Studie von de Veer et al. verwiesen
werden, die gezeigt hatten, dass Flexibilitit im Alltag das Zuhausegefiihl im
Pflegeheim nicht signifikant zu stirken vermag. So konnte der routinemafiige
Tagesablauf mit beispielsweise festgelegten Essenszeiten dem Tag auch Struktur
verleihen und somit einen positiven Effekt haben. [13]

Andere Studien hingegen beschreiben das Zuhause als Ort der Unabhangigkeit und
liefern Argumente dafiir, das Zuhausegefiihl gerade auch dadurch zu férdern, dass
die Selbstbestimmung der Bewohner im Alltag gestarkt wird. [29, 39] Alles in
allem scheint also eine Kombination aus Selbstbestimmung und vorgegebener

Routine der beste Weg fiir die Starkung des Zuhausegefiihls der Bewohner zu sein.

4.1.4 Lebensverlingernde Mafinahmen

Eine Wiederbelebung mittels kardiopulmonaler Reanimation lehnten 91,2 Prozent
der Studienteilnehmer ab. Ein vergleichbares Ergebnis hatte die Studie von Ng et

al. geliefert, in der sich 93 Prozent gegen lebensverlangernde Mafinahmen
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ausgesprochen hatten. [55] 11,1 Prozent der in der vorliegenden Studie Befragten
waren der Ansicht, wirdevolles Sterben hdnge mit dem Verzicht auf
lebensverlangernde Mafnahmen zusammen.

Diesen Wunsch in Form einer Patientenverfligung festgehalten hatte nur ungefahr
jeder Dritte. Damit lag die Zahl der verfassten Patientenverfiigungen etwas
oberhalb der Anzahl, die 2014 in einer durch das Allensbacher Institut fiir
Demoskopie  durchgefiihrten Reprasentativbefragung fiir die deutsche
Bevolkerung ermittelt wurde. In dieser Befragung hatten 28 Prozent der
Teilnehmer angegeben, eine Patientenverfligung verfasst zu haben. [46] Die in der
vorliegenden Studie ermittelte hohere Anzahl kénnte am hoheren Alter der
Teilnehmer liegen. In der zitierten Reprasentativbefragung wurden aufgrund des
Charakters einer solchen Untersuchung auch jiingere Menschen befragt. Wie eine
Ulmer Untersuchung zum Vorliegen von Patientenverfiigungen auf einer
nephrologischen Station ergab, steigt jedoch die Wahrscheinlichkeit fiir den Besitz

einer Patientenverfliigung mit dem Alter des Betroffenen. [30]

4.2 Uber die Versorgungswiinsche informierte Personen

Wie die vorliegende Studie zeigt, hatten knapp 70 Prozent der Befragten mit
Familienangehorigen tliber ihre Versorgungswiinsche am Lebensende gesprochen.
Bei der Halfte der Studienteilnehmer war nach Angaben der Befragten der
Hausarzt iiber die Versorgungswiinsche informiert. Diese Zahl ist vergleichbar mit
den Ergebnissen einer niederldndischen Studie von Abarshi et al. aus dem Jahr
2009, die herausgefunden hatte, dass 54 Prozent der niederldndischen Hausarzte
tiber die Versorgungswiinsche ihrer Patienten am Lebensende informiert waren.
[1] Ob jedoch die in der vorgelegten Untersuchung von den Bewohnern
angegebene Zahl der Hausdrzte auch tatsachlich von den Wiinschen weif3, bleibt
unklar.

Dagegen hatten in der vorliegenden Studie nur 27,9 Prozent der Teilnehmer ihre
Pflegekrafte im Heim informiert, die Heimleitung sogar nur 8,8 Prozent. Dabei
hatten Bewohner, die im Erkrankungsfall eine ausschliefRliche Versorgung im

Pflegeheim wiinschten, die Pflegekrafte signifikant haufiger auch iiber diese
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Wiinsche  informiert.  Dennoch  zeigt sich  hier ein  deutliches
Verbesserungspotential, denn wie schon die Studie von Abarshi et al. aufzeigte, ist
die Kenntnis der Versorgungswiinsche eines Bewohners fiir die Qualitiat seiner
Versorgung am Lebensende entscheidend. [1] Fiir eine wunschgerechte
Versorgung noch viel bedeutender als die alleinige Kenntnis der Wiinsche ist
jedoch das Vorhandensein eines rechtsgiiltigen Dokumentes, das dazu beitragt, die
Versorgungswiinsche auch verbindlich umzusetzen. In der vorliegenden Studie
zeigte sich, dass nur ungefihr jeder dritte Studienteilnehmer eine
Patientenverfiigung besafd. Das waren zwar mehr Personen als die 2014 in einer
deutschen Reprasentativbefragung ermittelten 28 Prozent [46] und deutlich mehr
als die 2007 in elf Senioreneinrichtungen einer Grofdstadt ermittelten 11 Prozent
[68], jedoch hatte die Mehrzahl der befragten Bewohner ihre Wiinsche nicht
schriftlich fixiert. Liegt aber keine Patientenverfiigung vor oder kann die
Umsetzung der Versorgungswiinsche nicht von einem Vorsorgebevollmachtigten
eingefordert werden, bleiben die Wiinsche der Bewohner unverbindlich. Es
besteht also ein deutliches Verbesserungspotential im Hinblick auf das
rechtsgiiltige Verfassen der Versorgungswiinsche.

In diesem Zusammenhang wurde in unserer Studie der Vorschlag untersucht, die
individuellen Versorgungswiinsche der Bewohner bei Einzug ins Pflegeheim zu
erfassen. Dieses Vorgehen beflirworteten insgesamt knapp 70 Prozent der
Befragten, wobei Teilnehmer, die sich in ihrem Pflegeheim zu Hause fiihlten und
Bewohner, die im Erkrankungsfall eine ausschliefdliche Versorgung im Pflegeheim
winschten, diesem Vorschlag signifikant haufiger zustimmten. Auf die Frage nach
dem geeigneten Ansprechpartner fiir diese Erfassung nannte knapp die Halfte der
Befragten die Pflegekrafte des Heimes. Eine von knapp 65 Prozent befiirwortete
Alternative war die hausarztliche Erfassung der Wiinsche.

Im Rahmen einer Optimierung der Versorgungsqualitit am Lebensende ist also
eine vorausschauende Erfassung der individuellen Versorgungswiinsche der
Pflegeheimbewohner zu diskutieren. Je besser namlich Hausarzt und Pflegekrafte
liber die entsprechenden Wiinsche informiert sind, desto eher ist eine
wunschgerechte individuelle Versorgung des Patienten zu gewadhrleisten und

desto hoher ist deren Qualitat.
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4.3 Vorausschauende Erfassung der Versorgungswiinsche - Advance Care
Planning

Fiir diese ,vorausschauende Versorgungsplanung” [45] gibt es im
englischsprachigen Raum das Advance Care Planning (ACP) als fest im
Gesundheitssystem verankertes ,Konzept zur Realisierung wirksamer
Patientenverfiigungen® [45], welches auch in Deutschland im Laufe der letzten
Jahre zunehmend an Bedeutung gewonnen hat. Bei dieser ,Vorausplanung der
gesundheitlichen Versorgung“ [28] werden in Gesprachen zwischen Patient,
Behandlungsteam und gegebenenfalls vertretungsberechtigten Personen die
relevanten Behandlungs- und Versorgungswiinsche am Lebensende dokumentiert,
um somit beispielsweise = Krankenhauseinweisungen und inadaquate
Behandlungen zu vermeiden. [28] Dadurch soll eine ,qualitativ hochwertige
Behandlung am Lebensende” [27] sichergestellt werden. Eine Studie von Pivodic et
al. fand in diesem Zusammenhang beispielsweise heraus, dass
Krankenhauseinweisungen  Sterbender in der letzten Lebenswoche
unwahrscheinlicher waren, wenn der Hausarzt den bevorzugten Sterbeort des
Patienten kannte. [57]

Eine mogliche Vorgehensweise ware also, bei Einzug ins Pflegeheim die
Versorgungswiinsche des einzelnen Bewohners am Lebensende zu erfassen, wie
etwa hinsichtlich des gewiinschten Vorgehens im Erkrankungsfall, des
gewiinschten Sterbeortes, der Sterbebegleitung und eventueller
Wiederbelebungsmafinahmen. Dieser Vorschlag wurde in der vorliegenden Studie
von knapp 70 Prozent der Befragten befiirwortet. Ein Problem bei diesem
Vorgehen stellt jedoch die Tatsache dar, dass zum Einzugsbeginn die
Heimmitarbeiter noch unbekannt sind. Wie die Studie zeigt, teilen Heimbewohner
ihre Versorgungswiinsche aber eher vertrauten Personen mit. Eine alternative
Vorgehensweise wire also, den Bewohnern in regelmafdigen Abstanden oder auch
bei einer Verschlechterung des Allgemeinzustandes, beziehungsweise bei
auftretenden Krisen, die Moglichkeit zum Gesprach tiber die Versorgungswiinsche
anzubieten oder diese liber eine Vertrauensperson, wie beispielsweise einen

Angehorigen oder den Hausarzt, in Erfahrung zu bringen.
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Hierbei ist allerdings zu beachten, dass den Ergebnissen der Studie zufolge nicht
jeder Bewohner offen liber seine Versorgungswiinsche sprechen mochte. Es ist
also wichtig, entsprechend der Prinzipien der palliativmedizinischen Versorgung
[73] individuell auf den einzelnen Bewohner einzugehen und ihm Gelegenheit zu
geben, offen seine Versorgungswiinsche dufdern zu konnen. [23] Auch fehlender

Gesprachsbedarf seitens des Bewohners sollte aber akzeptiert werden.

4.4 Schlussfolgerung

Wie die Studienergebnisse zeigen, dufderte die Mehrheit der in dieser Studie
befragten Bewohner den Wunsch, im Krankheitsfall im Pflegeheim versorgt zu
werden und dort auch zu versterben. Die Praxis ist jedoch oft eine andere und
beriicksichtigt diesen Wunsch in keiner Weise: Im Krankheitsfall werden
Pflegeheimbewohner haufig ins Krankenhaus verlegt, vor allem wenn sie dem
Tode nahe sind. [36, 41, 59] Diese Vorgehensweise widerspricht nicht nur den in
dieser Studie ermittelten Versorgungswiinschen der Bewohner und damit auch
dem im Grundgesetz verankerten Selbstbestimmungsrecht des Patienten [7],
sondern verursacht auch Kosten im Gesundheitssystem. [59] 2011 war
beispielsweise im norwegischen Bergen die Rate der jahrlichen
Krankenhauseinweisungen bei Pflegeheimbewohnern mehr als doppelt so hoch
wie bei gleichaltrigen Personen, die in Privathaushalten lebten. [37] Die Tatsache,
dass solche Verlegungen haufig auch am Wochenende erfolgen [42] ist vielleicht
ein weiterer Hinweis auf einen Mangel an palliativmedizinischen Fachkraften vor
Ort und somit Ausdruck der Uberforderung des anwesenden Pflegepersonals. Um
also die wunschgemifde Versorgung im Pflegeheim gewdhrleisten zu koénnen,
scheint ein Ausbau der palliativmedizinischen Versorgungsmoglichkeiten in den
Heimen unabdingbar. Hierzu gehoren die Férderung der Aus- und Weiterbildung
von Fachkriften, Fortbildungen der Pflegekrifte der Heime im Bereich der
Palliative Care und die Zusammenarbeit von Hausirzten, Palliative Care-
Pflegefachkriften, Palliativmedizinern und Angehorigen zum Wohle der

Bewohner. [23, 74] Dies konnte auch dazu beitragen, die Krankenhduser bei der
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Betreuung von schwerstkranken sterbenden Patienten finanziell und personell zu

entlasten.

4.5 Grenzen der Studie

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie sind nicht ohne Weiteres auf die
Gesamtheit der deutschen Pflegeheimbewohner zu tbertragen. Da es sich um
keine Reprasentativbefragung handelte, ist es durchaus maoglich, dass es sich bei
dem hier ermittelten Meinungsbild um ein verzerrtes handelt. Da die Erhebung
dariiber hinaus pro Pflegeheim zu jeweils einem Messzeitpunkt stattfand, ist es
moglich, dass es sich bei dem erfassten Meinungsbild lediglich um eine
Momentaufnahme handelt.

Es fallt auf, dass in Heim B sehr viele Betreuer eine Befragung der Bewohner
ablehnten und den von ihnen betreuten Heimbewohnern nicht die Gelegenheit
gaben, ihre Wiinsche hinsichtlich Versorgung am Lebensende zu dufdern. Woran
dies liegt bleibt unklar. In den anderen Heimen herrschte hier offensichtlich mehr
Interesse und Offenheit.

Da die Befragung in Heimen eines einzigen Versorgungstragers geschah, wurde
nur eine kleine Stichprobe befragt. Es besteht die Moglichkeit, dass die Versorgung
der Bewohner in den Heimen anderer Versorgungstrager auf andere Art und
Weise geregelt ist und sich somit bei der Befragung von Bewohnern anderer
Pflegeheime ein vollig anderes Meinungsbild ergdbe. Auch sind
Meinungsunterschiede bei Bewohnern von Einrichtungen des betreuten Wohnens
sowie regionale Unterschiede denkbar. Um dies ausschliefden zu konnen, waren
Folgestudien noétig, in denen Pflegeheimbewohner iiberregional und in Heimen
verschiedener Versorgungstrager sowie Bewohner von Einrichtungen des
betreuten Wohnens befragt werden.

Daneben konnte durch den hohen Anteil an dementiellen Erkrankungen unter den
Bewohnern knapp die Halfte von ihnen nicht befragt werden. Demente Senioren
haben aber vielleicht vollig andere Wiinsche und Bediirfnisse als die in der
vorliegenden Studie erbrachten Ergebnisse nahelegen. Verschiedene Studien

zeigen beispielsweise, dass Demenzkranke am hdufigsten in Pflegeheimen
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versterben [2, 54] wahrend in anderen Untersuchungen das Krankenhaus als
haufigster Sterbeort genannt wird. [2, 60] Die Frage, ob es sich bei dem jeweiligen
Sterbeort aber auch um den Wunschsterbeort handelt, lasst sich nur schwer
beantworten. Eine Befragung der Betroffenen selbst ist oft nicht méglich, sodass
haufig eher nach den Vorstellungen der Angehorigen verfahren wird als nach den
Wiinschen der dementen Bewohner. [2] Gleiches gilt sicherlich fiir die anderen
Versorgungswiinsche am Lebensende. In unserer Studie lag der Anteil der
Dementen bei 42,8 Prozent. Schaufele et al. erhoben 2013 sogar eine Pravalenz
von 68,8 Prozent dementieller Erkrankungen in deutschen Pflegeheimen, davon
56,6 Prozent schwere Demenzen. [62] Diese Zahlen belegen die Bedeutung des
Advance Care Planning mit frithzeitiger Willensermittlung und verdeutlichen
gleichzeitig auch die Schwierigkeiten bei der vollstandigen Erfassung der

Versorgungswiinsche von Pflegeheimbewohnern.

4.6 Fazit

Aufgrund der Tragweite der Thematik aber, die mit dem in den kommenden
Jahren steigenden Pflegebedarf sicherlich noch weiter an Bedeutung gewinnen
wird, sind Folgeuntersuchungen unabdingbar, um weiteres Optimierungspotential
erkennen und somit eine addquate individuelle Versorgung von

Pflegeheimbewohnern am Lebensende gewahrleisten zu konnen.
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5 Zusammenfassung

5.1 Hintergrund

Durch den stetigen medizinischen Fortschritt der letzten Jahre und den damit
verbundenen Anstieg der Lebenserwartung gewinnt die Frage nach
Versorgungsmoglichkeiten und -winschen am Lebensende zunehmend an
Bedeutung. Die aktuelle Studienlage zeigt eine Diskrepanz zwischen gewiinschtem
und tatsachlichem Sterbeort. Wahrend in diesen Studien die Uberwiegende Zahl
der Befragten ihr Zuhause als bevorzugten Sterbeort angab, verstarb in
Wirklichkeit nur ein geringer Teil auch tatsdchlich dort. Ein erheblicher Teil
verstarb dagegen im Pflegeheim. Angesichts der demographischen Entwicklung
wird erwartet, dass das Alten- und Pflegeheim fiir zunehmend mehr Menschen
zum Zuhause und auch zum Sterbeort werden wird. Gleichzeitig sind jedoch
hierzulande die Versorgungswiinsche von Pflegeheimbewohnern an ihrem

Lebensende aus der aktuellen Studienlage nur unzureichend ersichtlich.

5.2 Ziel der Studie

Primdres Ziel der vorliegenden Studie war die Ermittlung der
Versorgungswiinsche von Pflegeheimbewohnern hierzulande am Lebensende
sowie damit in Zusammenhang stehender Faktoren.

Die Ergebnisse der Studie sollen eine Optimierung der Versorgungsqualitit
geriatrischer Patienten am Lebensende im Sinne einer Stiarkung des

Selbstbestimmungsrechtes der Patienten ermoglichen.

5.3 Material und Methoden

In dieser explorativen Beobachtungsstudie wurden Bewohner von fiinf
Pflegeheimen des Kommunalunternehmens des Landkreises Wiirzburg anhand
eines mehrteiligen Fragebogens personlich miindlich befragt. Die Befragungen
wurden im Zeitraum von Oktober 2016 bis Januar 2017 durchgefiihrt. Es handelte
sich um eine Vollerhebung, von allen Nichtteilnehmern wurden Alter, Geschlecht

und Grund der Nichtteilnahme erfasst. Fir die iiberwiegend nicht-stetigen
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Variablen wurden deskriptive Statistiken erstellt, die Gruppenunterschiede
wurden zweiseitig mit Hilfe des Chi-Quadrat-Tests nach Pearson und mittels
Fisher-Yates-Tests gepriift. Fir die stetigen Variablen wurde der T-Test fiir

unabhangige Stichproben verwendet.

5.4 Ergebnisse

Von insgesamt 346 Bewohnern konnten 68 befragt werden. Der haufigste Grund
fir die Nichtteilnahme war die kognitive Beeintrachtigung. Die iiberwiegende
Mehrheit (91,2%) der Befragten lehnten eine kardiopulmonale Reanimation ab. Im
Falle einer starken Verschlechterung des Gesundheitszustandes wollten 55,9%
ausschliefdlich im Pflegeheim versorgt werden, 63,2% nannten ihr Pflegeheim als
bevorzugten Sterbeort. Das waren vor allem religiose Bewohner (p = ,021),
Bewohner die eine Vertrauensperson im Pflegeheim (p = ,001) oder einen
niedrigen aktuellen Palliativbedarf (p = ,004) hatten sowie Bewohner, die sich im
Pflegeheim zu Hause fiihlten (p = ,000). Die Mehrheit (69,1%) bezeichnete das
Pflegeheim als Zuhause.

Uber ihre Versorgungswiinsche hatten 69,1% mit Angehorigen gesprochen, jeder
zweite mit seinem Hausarzt, die Heimmitarbeiter waren nur zu einem geringen
Teil informiert. Eine schriftliche Willensbekundung hatten nur wenige Teilnehmer

verfasst (Patientenverfiigung: 35,3%, Vorsorgevollmacht: 13,2%).

5.5 Schlussfolgerung

Die Mehrheit der in dieser Studie befragten Bewohner daufierte den Wunsch, im
Krankheitsfall im Pflegeheim versorgt zu werden und dort auch zu versterben. Um
die wunschgemafde Versorgung im Pflegeheim gewadhrleisten zu konnen, scheinen
eine vorausschauende Versorgungsplanung (Advance Care Planning) und ein
Ausbau der palliativmedizinischen Versorgungsmoglichkeiten in den Heimen
unabdingbar. Eine solche Vorgehensweise dient der Starkung des
Selbstbestimmungsrechts des Patienten und kann aufierdem dazu beitragen,
Krankenhduser bei der Betreuung von schwerstkranken sterbenden Patienten

finanziell und personell zu entlasten. Aufgrund der kleinen Stichprobengroéfie
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dieser Studie sind jedoch Folgeuntersuchungen noétig, um ein reprasentatives

Meinungsbild zu erlangen.
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Anhang 1: Fragebogen

Universitatsklinikum Wurzburg U ‘(

Klinik und Poliklinik fiir Strahlentherapie
Cirektor: Prof. Dr. M. Flentje

Interdizziplindres Zentrum fir Palllativmadizin
Lid. Oberarziin: Prof. Dr. B. van Qorschot

Probandsen-iD: Dabum: . .21

Elnrichtung:

A_Das Plisgehelm als Zuhauas

Seit wann keben Sie hier im Pflegeheim?
L] Wochen

O] Manate

O Jakre

L] ich weiE nicht

O keine Angabe

Wo haben Se die Zeit vor dem Einzog verbracht?
L] eigene Wohnung) eigenes Haus

[ Eranken haus

O Palliativstation

L] anderes Pllegeheim

O anderer Ort:

O ich weif niche
[ keine Angabe

Wer hatte die ldee zum Einzug in dieses Pllegeheim?
O ich selbst

L[] Angehdirige

O mein Hausarzt

O Krankenhaus-Arzte

L] mein gesetzlicher Betreuer

L[] andere Persan:
O ich weif niche
[ keine Angabe

‘Was war der Hauptgrund fiir Thre Entscheidung zum Einzug ins Pllegeheim? &

[ ich koante mich zu Hausze nicht mehr selbstetindig versorgeny meinen Haushalt nicht mehr fihren
[ meine Wohnung wuarde zu teuer

O ich war einsam

O ich wollte meinen Angehdrigen nicht zur Last fallen

O ich wellte ndher bei meinen Angehdrigen/ Freunden wohnen

O ich wollte die Entscheidung treffen, solange ich sie selbst bestimmen konnte

O eine andere Person [Angehdriger, Arzt, o) hielt es fir das Beste

O anderer Grund:

O ich weil nicht
[ keine Angabe

Wiie regelmid€ig haben Sie Kontakt zu Thren Angehicigen? 2
O setir hiufig

O hiuwfig

[ seiten

O nie

L] ich babe keine Angehirigen

O ich welE nicht

[ keine Angabe

' jope, R.: Dossber. Dberginge gestalten, LebensLowf: Das christiche Mogazin mie Lebenserfahring, 01,2016, 22-25
+ yam Darschot B etal.: Sterten und Tod in Thiringen. Ergebnisse einer soxialwissenschafichen Reprisentativhefragung ™y

Eeieschrift fir Pafoeivmedizin 2002; 3, 30.33, apropa! Fragebogen, Frage 1317122 T ]
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Lid. Oberarziin: Prof., Dr. 8. van Qorschot

B

10.

11

12.

Haben Sie hier im PRegebeim jemanden, dem Sie sich anvertrawen kéanen?
Oja

O nein

O ich weif nicht

O keine Angabe

‘Wer ist diese Person?

O Mithewahner,/-in

[ Plegekraft

O andere Person:

[ ich habe hier nkemanden, dem ich mich anvertranen kann
O keine Angabe

Hahen Sie das Gefiihl, dass Thre Wilnsche, Angste und Sorgen hier im Plegeheim ernst genommen werden? 3
[ sehir hiufig

O hiufig

O nur saften

O nie

[ ich weiE niche

L] keine Angabe

Hahen Sie hier im Pllegeheim die Gelegenheit, lhren persdnlichen Vorlieben und Interessen nachzugehen? ¢
[ setir hinfig

O hinfig

O nur selten

O nie

O ich weiE niche

O keine Angabe

Fidhlen Sie sich hier im PRegebeim o Hawse?
Oja

L nein

L] ich weig niche

L] keine Angabe

Sie haben gesagt, Sie fblen sich hier (micht} zuhawse. Was ist fiir Sie der Hauptgrond, dass Sie sich an einem Ort zu
Hause zu fiilhlen? Was macht fir Sie das Zuhause aus?

Was kiinnte verbessert werden, damit Sie sich hier [moch mefr) zu Hause fiklen?

' D¢ Vieer AJE et al: Feeling at home in nursing homes, foarnal of Advenced Norsing 2001 35[3): 427-834

YEhd.
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Lid. Oberdrziin: Prof. Dr. B. van Qorschot

B. Versorgungawinechs

1. Welche Hauptprobleme oder Sorgen hatten Sie in den letzten 3 Tagen? s

1

Z

3

2 Esfolgt eine Liste mit Symptomen, die Sie unter Umstinden haben Bitte geben Sie an, wie sehr diese Symptome Sie

in den letxten 3 Tagen beeintrichtigt haben &

Gar nicht Ein wenig MaBig Sark Extrem stark

Schmerzen a o o a o
Atemnot a =] =] a O
Schwiiche oder fehlende Energie 3 o o a o
[Thelkeit [das Gefihl, erbrechen zu milssen) a o o a o
Erbhrechen a =] =} a O
Ap petithosigheit a o o a o
Verstopfang a =] o a o
Mundtrockenheit oder schmerzhafter Mund a o o a =]
Schiafrigheit a o ] a o
Eingeschrinkte Maobilitst a o o a o

3. Gibt es weitere Symptome, die Sie in den letzten 3 Tagen besintrdchtigt haben? Wenn ja, welche und wie stark
fillbiten SHe sich dadwrch beeintrichHgt? 7

Gar nicht Ein wenig MiEikx | Stark Extrem stark

1. a o o a o
2 a =] =] a o
3. a o o a o

4. Esfolgen einige Fragen Gber Thren Gesundheits- und lhren Gemitszustand bezogen auf die letzten 3 Tage. ®

Gar nicht Selten Manchmal Meistens Immer
Waren Sie wegen [hres Gesundheitszustandes o ] ] o o
besorgt oder beunnabigt?
Waren lhre Familie oder lhre Freunde [hretwegen o ] ] o o
besorgt oder beunnabigt?
Waren Sie traurig/ bedribdct? =] 2 2 =] o
Immer Meish Manchmal Selten Gar nicht

Waren Sie im Frieden mit sich selhst? =] o o o o
KEonnten Sie Thre Gefithle mit Threr Familie ader o o ] ] ]
Ihren Freanden teflen, soviel Sie wollten?
Haben Sie so wiele Informationen erhalten wie Sie o o ] ] ]
walltzn?

" Bausewein C et al: Valldation and Clinkal Application of the German Version of the Falliative Cane Outcome Sale, fumal of Pols
and Symaptom Management Jul 2005; 30[1}: 51-62, IPOS-Fragebogen Fatienten Version, Frage Fl

*Ehd., Frage F2
7 Ehd , Frage FZ
"End , Frage F3, F4, 5, F&, FT, FB
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5  'Wuorden praktische Problems angegangen, die Folge Ihrer Erkrankung sind [z.B. finanzieller oder persSnlicher
Art]) T
O Probleme angegangen f keine Probleme
] Probleme grifeenteils angegangen
O Probleme teilweise angegangen
[ Problems kaum angegangen
O Prebleme nicht angegangen

6. Was bedeutet fibr Sie wilrdevolles Sterben?

7. Hahen Sie schon einmal ither [hr Sterben und Thren Tod nachgedacht?
U
O mein
O ich wei nidht
O keine Angabe

B [Bei Nein®in 7: Wenn Sie jetzt sinmal Gber #hr Sterben nachdenien ) Wer sollte bei Ihnen sein, wenn Sie sterben? 10
L[] Familienangehdrige
O Freunde
O Plegekraft
[ Hausarzt
O] Piarrer Seelsorger
O Niemand
O Andere Person:
O Tch wei nicht
[ Keine Angabe

9. Wenn Sie selbst dariber entscheiden kinnten, welchen Ort wilrden Sie sich mam Sterben aussuchen T
O Dasz PRegeheim
[ Die Wohnung wan jemand anderem [bei den Kindern, Verwandten, Freunden)
O Ein Hospiz
] Ein Krankenhaus
L] anderer Ort:
O ich welE nicht
O keine Angabe

10. Machten Sie in alle wichtigen rztichen Entscheidungen mit einbezogen werden, wenn sich Ibr gesundheitlicher
‘Zustand bis hin zum Tode verschlechtert? 12
O ja, ich méchte die letzte Entscheidung selbst treffen
O ich méchte die letrte Entscheidung selbst treffen, nachdem ich die Meinung meines Arztes ernsthaft bedache
habe
[ ich bevormage es, gemeinsam mit meinem Aret zu entscheiden
[ ich méchte, dass mein Arzt die letrte Entscheidung trifft. meine Meinung aber beribdesichtigt
[ ich méchte die Entscheidung meinem Arzt Gberlassen
O ich wei£ nicht
O keine Angabe

*® Hausewein C etal: aa 0., Frage F9

= van Oorschoi B. et alz aa0, Prage 20
1 Ebd. , Frage 10

= vam Oorschol B, Anselm R [Hg): Mitgestalten am Lebensende. Handeln und Echandein Sterbensioranker, 2007, Vandenhoock &
Ruprecht GmbH & Co. KG, Gotingen, Fragebogen Patientenbefragung (Elngang). Frage 12a
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11. Stellen Sie sich bitte vor, 5ie wiirden schwer erkranken und wiren dem Sterben nahe. Was wire Ihr Wunsch fibr das

weitere Yorgehen? @

] hansdrztliche und pflegerische Betrevung im Pllegeheim [Tablettengabe, Saversteffgabe, Wundversorgung,
Schmerztherapie), auch bei aushleibender Besserung keine Verlegung Ins Erankenhaus

[ hausirztliche und pfegerische Betrevung im Pllegeheim mit erweiterten MaBnahmen [oben genannte, rusitzlich
intravendse Medikamentengabe) auch bei aushleibender Besserung keine Verlegung ins Krankenhans

[ munichst hausdrztliche und pfegerische Betreuung im Pflegeheim mit oben genannten MaBnahmen,
bei aushleibender Besserung Verlegung ins Krankenhaus, aber keine maximale medizinische Versorgung
[Intensivmedizin, Intubation, kinstiche Beatmung)

[ &rztiche und pAegerische Betreuung von Anfang an im Krankenhaus, aber keine maximale medizinische
Vers

[ maximale medizinische Yersorgung, inklusive Intensivm edizin, kiinsticher Beatmung, Apparatemedizin, wenn
nitig

[ anderes Vorgehen:
L ich welE nicht
O keine Angabe

12. Firden Fall, dass es m einem Herz- und Atemstillstand kommt, gibt es die Maglichkeit der Wisderbelebhuang durch
Herzmassage und Beatmung. Miditen Sie, falls bei Thnen ein Herz- oder Atemstillstand auftritt, wiederbelebt
werden? 14
Oja
L nein
L ich welE nicht
O keine Angabe

13. Wer ist Gher [hre Yersorgungswilnsche informiert?

Ja Mein kch welE nicht Keine Angabe
Angehbrige [m] =] =] D
Freunds a [m] [m] 0
Hanzaret [m] [m] [m] 0
Pflegekrifie des Heims [m] =] =] L
Heimleitang ] m] m] O
Andere Person: (m} m} m} 0

14. Wilirden Sie es begriifen, wenn Thre Versorgungswiinsche bei Einzug ins Pflegeheim erfazst werden, sodazs die
Mitarbeiter des Plegeheims dber diese Winsche informiert sind?
Oja
O nein
O ich wel& nidht
[ keine Angabe

15. Wer wire hierbei der richtige Ansprechpartner?

16. Kinnte diese Person auch Ihr Hausarzt sein?
Oja
O nein
O ich wel £ nicht
[ keine Angabe

1 Ng etal. End-of-life core proferenoes of nersing howe residests: Resyics of'g crocs-sechionad study, Palliathee Medicine 7016, 1-11
W Ebd.
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C. Angaben zur elgensn Peraon

1 Geburtsjahr: Alter:
2 Geschledht

L] weiblich

O] médnnlich

1. Familienstand
[ verheiratet
O libert
O geschieden getrennt lebend
O verwitwet
O ledig
[ keine Angabe

4. Wo lebt Thr [Ehe-)Fartmer?
[ hier imi selben Pflegeheim
[ in eimer Privatwohnuang

O anderer Ort:
[ ich habe keinen Partner
L] keine Angabe

5 Hahen 5Sic Kinder?
Oja
L nein
O keine Angabe

& Welcher Kirche / Religicnsgemeinschaft gehéren Siean?
O evangelische Kirche
O rémisch-kathaolische Kirche
O andere christliche Religionsgemeinschaft
[ andere nicht-christliche Religionsgemeinschaft
[ ich gehbre keiner Religionsgemeinschaft an
[ keine Angabe

7. Wie religids sind Sie? Wo wiirden Sie sich aof einer Skala von 1-10 einstufen, wenn 1 dberhaupt nicht religits und

10 sebir religids bedentet? 15
Uberhaupt | 1 2 3 4 5 & T B 9 10 Sehr
micht religids
religids

B Gibtes in lhrer Familie einen Migrationshintergrund?

[ ja. meine Familie hat Wurzeln in:
O nein

O ich welf nicht

[ keine Angabe

Vielen herziichen Dank Tdr Ihre Mitarbelt!

® van Oorschot B. etal: a0, Frage 15
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Anhang 2: Teilnehmerinformation

Universitatsklinikum Wurzburg U ((

Klinik und Poliklinik fur Strahlentherapie V'L/
Direktor: Prof. Dr. M. Flentje

Interdiziplindares Zentrum fiir Palliativmedizin
Ltd. Oberarztin: Prof. Dr. B. van Oorschot

TEILNEHMERINFORMATION
zur Studie

Ermittlung der Versorgungswiinsche von Pflegeheimbewohnern in
Bezug auf das Lebensende

Sehr geehrte Bewohnerin, sehr geehrter Bewohner,

im Folgenden moéchten wir Sie Uber eine von uns derzeit am Universitatsklinikum
Wirzburg durchgefiihrte Studie informieren. Wir bitten Sie herzlich um lhre Teilnahme.

Information liber die Studie

Wie die aktuelle Studienlage zeigt, steht ,das Zuhause“ bei der Frage nach dem
bevorzugten Sterbeort an erster Stelle. Allerdings setzen sich die bisherigen Studien nicht
mit den speziellen Umsténden in Pflegeheimen auseinander, obwohl eine Grof3zahl von
Senioren in solchen Einrichtungen lebt. Ob Gleiches also auch fiir einen
Pflegeheimbewohner zutrifft, wurde bisher nicht untersucht. Auch Gber die Bedeutung des
zu Hauses aus Sicht eines Pflegeheimbewohners ist bisher wenig bekannt.

In dieser Studie sollen deswegen die Versorgungswiinsche von Pflegeheimbewohnern am
Lebensende ermittelt werden. Hierbei sollen besonders der bevorzugte Sterbeort und die
Bedeutung des Begriffs ,Zuhause“ untersucht werden. Perspektivisch soll die Studie zur
besseren Berlicksichtigung der Wiinsche von Pflegeheimbewohnern beitragen. Dadurch
erwarten wir eine Verbesserung der Versorgungsqualitat im Alter.

Was muss Ich machen, wenn Ich an der Studie teilnehme?

Wir bitten Sie um die einmalige Teilnahme an einer personlichen Befragung. |hre
— Antworten werden von einer Mitarbeiterin in einem mehrteiligen Fragebogen festgehalten.

Die Befragung wird ungefahr 20-25 Minuten dauern.

Muss Ich an der Studie teilnehmen?

Die Beteiligung an der Studie ist freiwillig. Sie werden in die Studie also nur einbezogen,
wenn Sie zuvor schriftlich ihre Einwilligung erklaren. Sie konnen lhre Teilnahme jederzeit
beenden, ohne dafiir Griinde nennen zu missen. Es entsteht Ihnen dadurch keinerlei

Nachteil.
e
e
{ oy
ol 4
) \\I
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Anstalt des 6ffentlichen Rechts _wk\ -

vii



Universitatsklinikum Wurzburg U ((

Klinik und Poliklinik fiir Strahlentherapie \’l/
Direktor: Prof. Dr. M. Flentje

Interdiziplindares Zentrum fir Palliativmedizin
Ltd. Oberarztin: Dr. B. van Oorschot

Was passiert mit den Daten der Befragung?

Bei dieser Studie werden die geltenden Vorschriften Uber die arztliche Schweigepflicht und
den Datenschutz eingehalten. lhre Daten werden pseudonymisiert, das heif3t ohne
Rickbezug zu lhrer Person, wissenschaftlich ausgewertet. Hierzu wird lhnen als
Studienteilnehmer eine Studiennummer zugeordnet. Die ausgeflllten Fragebégen werden
dann nur unter dieser Studiennummer und somit ohne Hinweise auf lhre Person
gespeichert. Die Studiennummer ist lediglich in einer Verschlisselungsliste mit lhrem
Namen, Vornamen und Geburtsdatum verknUpft.

Die Verschlisselungsliste und die Einwilligungserklarung werden separat von den
Fragebdgen in abschlieBbaren Schréanken im Studienzimmer des Interdisziplindren
Zentrums Palliativmedizin aufbewahrt. Der Zugang zu den Fragebégen und der
Verschliusselungsliste mitsamt Einwilligungserklarungen ist auf folgende Personen
beschrankt: Frau Prof. Dr. med. Birgitt van Oorschot und Anne Kathrin Koch, cand. med.,
Doktorandin.

Werden meine Daten vertraulich behandelt?

Entsprechend der geltenden Datenschutzvorschriften erfolgt keine Weitergabe Ihrer Daten
an Dritte. Insbesondere haben Mitarbeiter/innen lhrer Pflegeeinrichtung keinen Zugriff auf
die Ergebnisse der Fragebdgen. Im Falle einer Verdffentlichung der Studienergebnisse
bleibt Ihre Anonymitat gewahrt, das heiRt ein Riickbezug der Ergebnisse auf Ihre Person
ist nicht moglich.

Die Daten werden fur einen Zeitraum von 5 Jahren gespeichert. Ebenso lange werden die
Fragebogen und die Verschlisselungsliste aufbewahrt. Anschliefend erfolgt die
datenschutzgerechte Entsorgung. Wenn Sie lhre Einwilligung zuriickziehen, werden die
Einwilligungserklarung und der Fragebogen datenschutzgerecht vernichtet und die Daten
in der Auswertungsdatei anonymisiert, das heiflt ohne Rulckbezug auf Ihre Person
gespeichert.

Fir Rackfragen stehen wir Ihnen gerne zur Verfiigung:

Prof. Dr. med. Birgitt van Oorschot Anne Kathrin Koch, cand. med.
Interdisziplindres Zentrum fir Palliativmedizin Interdisziplindres Zentrum fur Palliativmedizin
Klinik und Poliklinik fir Strahlentherapie Klinik und Poliklinik fir Strahlentherapie
Universitatsklinikum Wuirzburg Universitatsklinikum Wurzburg

Tel.: 0931-201-28857 E-Mail: kathrinkoch17@googlemail.com

E-Mail: oorschot_b@ukw.de

Vielen herzlichen Dank fiir lhre Mitarbeit!
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Anhang 3: Einwilligungserklirung des Studienteilnehmers

Universitatsklinikum Wurzburg U ((

Klinik und Poliklinik fur Strahlentherapie V'L/
Direktor: Prof. Dr. M. Flentje

Interdisziplindres Zentrum fiir Palliativmedizin
Ltd. Oberarztin: Prof. Dr. B. van Oorschot

Ermittlung der Versorgungswiinsche von Pflegeheimbewohnern in Bezug auf
das Lebensende

EINWILLIGUNGSERKLARUNG DES STUDIENTEILNEHMERS

Erklarung der Studienteilnehmerin/ des Studienteilnehmers:

[ Ich versichere, dass ich das Informationsblatt Uber die oben genannte Studie
gelesen und verstanden habe und dass ich Gelegenheit hatte, Fragen zu stellen.

[0 Ich willige ein, an der oben genannten Studie teilzunehmen. Mir ist bewusst, dass
die Teilnahme vollkommen freiwillig ist.

[1 Ich habe verstanden, dass ich meine Teilnahme an der Studie zu jedem beliebigen
Zeitpunkt und ohne Konsequenzen sowie ohne Angabe von Grinden beenden
kann.

[0 Ich erklare, dass ich mit der Erhebung, Verwendung und Aufarbeitung meiner
personlichen Daten zum Zweck dieser Studie gemaR dem Informationsblatt
_ einverstanden bin. Ich weil}, dass diese Daten streng vertraulich behandelt werden.

Ort, Datum Name, Vorname Unterschrift

Erklarung der Mitarbeiterin:

Hiermit bestatige ich, der Teilnehmerin/ dem Teilnehmer den Inhalt des Informations-
— blattes und damit Inhalt, Anliegen und Anforderungen der oben genannten Studie sowie
Angaben zum Datenschutz sorgfaltig erlautert zu haben.

Ort, Datum Anne Kathrin Koch
N
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Anhang 4: Dokumentationsbogen Nichtteilnahme

Universitatsklinikum Wurzburg

Klinik und Poliklinik fiir Strahlentherapie
Direktor: Prof. Dr. M. Flentje

Interdisziplindres Zentrum fiir Palliativmedizin
Ltd. Oberarztin: Prof. Dr. B. van Oorschot

Y

Dokumentationsbogen Nichtteilnahme

an der Studie

LErmittlung der Versorgungswiinsche von Pflegeheimbewohnern in Bezug auf das

Lebensende”

Heutiges Datum: Tag Monat Jahr  Alter: Jahre  Geschlecht:

HEEEE

Pflegeheim:

weiblich
mannlich

Grund fiir die Nichtteilnahme des Bewohners/ der Bewohnerin
Zuviel korperliche Belastung
Zuviel psychische Belastung
Kognitive Beeintrachtigung, z. B. Demenz
Kein Interesse
Organisatorische Griinde, namlich:

Sonstiges, namlich:

Angabe/ Einschitzung des Grundes fiir die Nichtteilnahme durch
Patient selbst
Pflegepersonal
Doktorandin
- andere Person, namlich:

Anstalt des 6ffentlichen Rechts
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