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1 Einleitung

Entscheidungen am Lebensende haben in der modernen Intensivmedizin an Bedeutung
gewonnen. In den letzten Jahrzehnten fand in der Arzt-Patienten-Beziehung ein Para-
digmenwechsel statt, weg von einem paternalistischen Ansatz hin zu einem patienten-
zentrierten Modell der gemeinsamen Entscheidungsfindung (GRAW et al., 2012; KON et
al., 2016). Der zunehmende Fokus auf die Patientenautonomie spiegelt sich auch recht-
lich wider, beispielsweise im 2009 in Deutschland erlassenen Patientenverfiigungsgesetz,
das Arzte an die schriftliche Vorausverfiigung eines Erwachsenen bindet (BERNHARDT,

2013).

Im intensivmedizinischen Kontext ergeben sich fiir den partizipativen Ansatz besondere
Herausforderungen, resultierend aus dem Spannungsfeld zwischen meist fehlender Ent-
scheidungsfahigkeit von Intensivpatienten und wachsenden therapeutischen Méoglich-
keiten. Durch den Einsatz kiinstlicher Organunterstiitzungs- und -ersatzsysteme tritt der
Tod eines Patienten immer seltener als unerwartetes plotzliches Ereignis ein, sondern
stellt hiufiger einen Prozess mit flieBenden Grenzen zwischen lebens- und sterbensver-
langernder Therapie dar (GRAW et al., 2012; NEITZKE et al., 2016). Angehorige werden
dabei zu wichtigen Ansprechpartnern fiir das intensivmedizinische Behandlungsteam,
nicht zuletzt, weil sie oft stellvertretend fiir den Patienten entscheiden (HARTOG &

BODECHTEL, 2018; NIECKE et al., 2017).

Die Angaben zur Mortalitédt auf Intensivstationen variieren. Laut der Studie von LOBO et
al. (2017) mit iiber 9 000 Intensivpatienten aus 84 Landern betrug die Sterblichkeitsrate
im Durchschnitt 24%. Eine weitere weltweite Untersuchung ermittelte eine Mortalitt
von durchschnittlich 16,2% fiir die eingeschlossenen Intensivstationen (VINCENT et al.,
2014). In Europa liegt die Mortalititsrate gemadll GRAW et al. (2012) zwischen 6 und 18%,
wobei etwa 60-80% der Patienten nach dem Verzicht auf maximal mogliche Behandlung
versterben (GRAW et al., 2012; HARTOG et al., 2015; SPRUNG et al., 2003), so dass die
symptomorientierte Therapie in der Intensivmedizin eine zunehmende Rolle spielt
(JANSSENS et al., 2012). Die Datenlage zu Entscheidungen am Lebensende ist fiir deut-

sche Krankenhéuser relativ begrenzt (GRAW et al., 2012).



Daher steht im Mittelpunkt der vorliegenden Arbeit die empirische Untersuchung der
Kommunikation, Entscheidungsstrukturen und Sterbeprozesse in der Intensivmedizin
beim Wechsel von kurativem zu palliativem Therapieziel aus Sicht von Pflegenden und
Arzten unter Beriicksichtigung von Patienten-, Angehérigen- sowie Mitarbeiterbediirf-
nissen mit der Zielsetzung,

o auf Gestaltungsebene mogliche Verbesserungspotentiale zu identifizieren und

o auf wissenschaftlicher Ebene neue Hypothesen fiir die weitere Forschung im Sinne

eines explorativen Ansatzes zu generieren.

Da kein standardisiertes Erhebungsinstrument fiir dieses Untersuchungsziel zur Verfii-
gung steht, wird ein Fragebogen fiir Mitarbeiter von Intensivstationen entworfen, der die
Giite von Strukturen, Prozessen und Ergebnissen bei Entscheidungen am Lebensende an-
hand des Qualitiatsbegriffs von DONABEDIAN (1980) operationalisiert. Im Sinne eines ex-
plorativen Forschungsansatzes wird der Fragebogen in einem ,Mixed-Methods’-Ansatz
konzipiert, der neben quantitativen Items auch offene Fragen enthélt, deren Freitextant-
worten mittels qualitativer Inhaltsanalyse nach MAYRING (1978, 2015) ausgewertet wer-
den. Dariiber hinaus werden Hypothesen zu berufsgruppenassoziierten Unterschieden bei

der Bewertung von Entscheidungen am Lebensende formuliert und tiberpriift.

Diese Dissertation entstand am Universitdtsklinikum Wiirzburg im Kontext des Arbeits-
kreises ,Sterben auf Intensivstation’, der 2014 vom Klinischen Ethikkomitee initiiert
wurde. In einem interdisziplindren und multiprofessionellen Austausch wurden dabei
fachiibergreifende Empfehlungen formuliert, um die intensivmedizinischen Abldufe
beim Wechsel von kurativem zu palliativem Therapieziel fiir das gesamte Klinikum zu
vereinheitlichen. Die vorliegende empirische Studie diente daher auch zur Erfassung des
Istzustands vor Einfiihrung des Leitfadens, indem die Mitarbeiter aller Intensivstationen
des Hauses mit Ausnahme von Neonatologie und pédiatrischer Intensivmedizin befragt

wurden.

Entsprechend des genannten Untersuchungsziels beriicksichtigt die vorliegende Arbeit
ethische und juristische Gesichtspunkte, organisationstheoretische Fragen zu Kommuni-
kations- und Entscheidungsstrukturen sowie Aspekte der intensivmedizinischen bzw.

symptomorientierten Patientenversorgung. Dabei bleibt die Perspektive auf erwachsene



Patienten beschrinkt. Spezifische Problemstellungen beispielsweise der padiatrischen In-

tensivmedizin oder der post mortem-Organspende sind nicht Gegenstand dieser Arbeit.

Im folgenden Kapitel werden zunéchst die grundlegenden Begriffe definiert und in einem
Uberblick die wesentlichen Erkenntnisse der bisherigen Forschung dargestellt, um darauf
aufbauend die wissenschaftlichen Fragestellungen und Hypothesen dieser Arbeit zu kon-
kretisieren. Das dritte Kapitel beschreibt die Untersuchungspopulation und das Studien-
design, wobei insbesondere auf die Entwicklung des Fragebogens sowie die quantitativen
und qualitativen Methoden zur Datenauswertung eingegangen wird. Orientiert an den de-
finierten Fragestellungen werden im vierten Abschnitt die Ergebnisse der Befragung vor-
gestellt, die im darauffolgenden Kapitel im Kontext der bisherigen wissenschaftlichen
Evidenz und unter Beriicksichtigung methodischer Aspekte diskutiert werden, mit Impli-
kationen fiir Klinik und weitere Forschung. Den Abschluss bildet eine Zusammenfas-

sung.

Aus Griinden der Lesbarkeit wird in der vorliegenden Arbeit abweichend vom derzeit
gesetzlich geltenden Begriff des Gesundheits- und Krankenpflegers die Bezeichnung
Pflegender oder Pflegekraft gebraucht. Ebenfalls zur besseren Lesbarkeit werden die
grammatikalisch ménnlichen Formen verwendet, nichtsdestoweniger beziehen sich die

Angaben auf Angehorige aller Geschlechter.



2 Theoretischer Hintergrund und bisherige Forschung

Das folgende Kapitel widmet sich dem theoretischen Hintergrund und den Ergebnissen
der bisherigen Forschung, die den Rahmen fiir das Verstidndnis von Entscheidungen am
Lebensende im intensivmedizinischen Kontext bilden. Dazu werden zunéchst die recht-
lichen Beziige und thematisch relevanten Begriffe definiert, bevor der aktuelle Stand der
Wissenschaft folgt, aus dem die Fragestellungen und Hypothesen fiir die vorliegende Ar-

beit abgeleitet werden.

2.1 Rechtsrahmen und Terminologie

Die folgenden Definitionen der rechtlichen Grundlagen und medizinischen Fachbegriffe
orientieren sich im Wesentlichen an BERNHARDT (2013), dem Positionspapier zur Thera-
piezieldinderung der Sektion Ethik der Deutschen Interdisziplindren Vereinigung fiir In-
tensiv- und Notfallmedizin (JANSSENS et al., 2012) sowie dem Leitfaden ,Sterben auf
Intensivmedizin® des Universitatsklinikums Wiirzburg (KLINISCHES ETHIKKOMITEE

UNIVERSITATSKLINIKUM WURZBURG, 2014).

2.1.1 Juristische Grundlagen

Patienten werden grundsitzlich mit kurativer Intention auf eine Intensivstation aufge-
nommen, insbesondere um Zeit zur Wiederherstellung gestorter Korper- und Organfunk-
tionen zu gewinnen. Dabei besteht das Ziel darin, Patienten mittelfristig, gegebenenfalls
mit bleibenden Defekten, die Riickkehr in ein Leben unabhédngig von der Intensivstation
zu ermoglichen (NEITZKE et al., 2016). Bei der Aufnahme von Patienten auf die Intensiv-
station, insbesondere in akuten Situationen, sind Krankheitsdynamik und Prognose héu-
fig noch unklar, so dass es im Verlauf auch zu einer irreversiblen Abhédngigkeit von
lebensunterstiitzenden technischen Systemen kommen kann (NEITZKE et al., 2016;
NIECKE et al., 2017). Daher stellt sich insbesondere in der Intensivmedizin die Frage,
unter welchen Voraussetzungen eine intensivmedizinische Behandlung einzuleiten oder
fortzusetzen ist. Eine zuldssige Maflnahme erfordert erstens eine medizinische Indikation
und zweitens die Zustimmung des Patienten oder seines Stellvertreters bzw. die Uberein-

stimmung mit seiner Patientenverfiigung (BERNHARDT, 2013; JANSSENS et al., 2012). Die



Indikation fiir eine drztliche MaBnahme ist gegeben, wenn nach dem aktuellen medizini-
schen Stand ein erreichbares und ein im Sinne einer Nutzen-Schaden-Analyse positives

Therapieziel auf Basis einer Diagnose vorliegt.

Da intensivpflichtige Patienten haufig nicht in der Lage sind, ihre Behandlungspriferen-
zen selbst zu duBern (BERNHARDT, 2013; COHEN et al., 2005), besitzen Vorausverfiigun-
gen im intensivmedizinischen Kontext besondere Relevanz. Mit Verankerung der
Patientenverfiigung in dem seit 01.09.2009 geltenden dritten Gesetz zur Anderung des
Betreuungsrechts existieren drei Formen der Vorsorgeverfiigung (BERNHARDT, 2013).
Bei der Patientenverfiigung handelt es sich um die schriftliche und unterschriebene Wil-
lenserkldrung eines einwilligungsfahigen Erwachsenen zu zukiinftigen medizinischen
Behandlungen fiir den Fall seiner fehlenden Einwilligungsfihigkeit. Sie kann jederzeit
formlos widerrufen werden. Mit der Vorsorgevollmacht benennt eine geschéftstfiahige
Person in schriftlicher Form einen Stellvertreter fiir bestimmte Bereiche, wie beispiels-
weise gesundheitliche Angelegenheiten, sofern sie ihre Geschéfts- oder Einwilligungsfa-
higkeit verlieren sollte. In diesem Fall entscheidet der Bevollméchtigte stellvertretend fiir
den Vollmachtgebenden iiber die Zustimmung zu medizinischen MafBnahmen. Eine no-
tarielle Beurkundung ist erforderlich, wenn die Vollmacht auch Geschéftsangelegenhei-
ten umfasst. Unter Betreuungsverfiigung versteht man die Willenserkldrung eines
Erwachsenen an das Betreuungsgericht, falls eine Betreuung einzurichten ist. Darin wer-
den Personen als mogliche Betreuer vorgeschlagen und Handlungsanweisungen fiir den
Betreuer festgelegt. Der Betreuer wird vom Gericht eingesetzt und kontrolliert

(BERNHARDT, 2013).

Juristisch ist eine medizinische Behandlung ohne Indikation als vorsétzliche Korperver-
letzung strafbar. Falls ein Arzt die Indikation fiir eine dringliche lebenserhaltende Thera-
pie bei einem nichteinwilligungsfahigen Patienten stellt, der Patientenstellvertreter aber
nicht zustimmt, ist das Betreuungsgericht einzuschalten, damit sich der Arzt nicht der
unterlassenen Hilfeleistung schuldig macht (KLINISCHES ETHIKKOMITEE UNIVERSITATS-
KLINIKUM WURZBURG, 2014). Fiir die Entscheidung, ob eine Indikation fiir eine medizi-
nische Mallnahme besteht, ist juristisch gesehen der Stationsarzt verantwortlich in Ab-
sprache mit dem Ober- bzw. Chefarzt, der als drztlich letztverantwortlich gilt (GENZEL &

DEGENER-HENCKE, 2010).



Wenn eine der beiden genannten Voraussetzungen fiir eine medizinische Maflnahme fehlt
oder das bisherige Therapieziel nicht mehr erreichbar ist und weiter Behandlungsbedarf
besteht, ist eine Therapiezieldnderung erforderlich mit entsprechend neuer Indikation.
Dabei kann es sich sowohl um eine Behandlungsintensivierung handeln als auch um ei-
nen Wechsel von primér kurativer zu rein palliativer Therapie. Darunter versteht man
symptomorientierte MafBinahmen zur Linderung von beispielsweise Schmerzen, Atemnot,
Angst, Ubelkeit oder Verstopfung (JANSSENS et al., 2012; KLINISCHES ETHIKKOMITEE

UNIVERSITATSKLINIKUM WURZBURG, 2014).

Im Kontext von Therapiedeeskalation und palliativer Behandlung werden verschiedene
rechtliche Begriffe von Sterbehilfe gebraucht. Aktive Sterbehilfe bezeichnet die Totung
auf Verlangen. Es handelt sich um eine aktive MaBBnahme dem Willen eines unheilbar
Kranken entsprechend, die in Deutschland nach § 216 StGB strafbar ist (BERNHARDT,
2013). Beihilfe zur Selbsttotung liegt vor, wenn beispielsweise ein Arzt einem Patienten
im Wissen um einen geplanten Suizid Zugang zu einem potentiell tddlichen Medikament
verschafft. Zwar wird diese Handlung in Deutschland nicht zwangslaufig strafrechtlich
verfolgt, gilt aber laut Bundesidrztekammer als undrztlich (WIESEMANN & BILLER-
ANDORNO, 2005). Passive Sterbehilfe beschreibt das Unterlassen oder Beenden lebens-
verlingernder Therapien, insbesondere den Verzicht auf Wiederherstellung und Auf-
rechterhaltung der Vitalfunktionen durch intensivmedizinische Mallnahmen, wenn eine
fortschreitende Erkrankung mit infauster Prognose vorliegt, bei bereits eingetretenem
Sterbeprozess oder unmittelbarer Ndhe des Todes. Bei indirekter Sterbehilfe wird eine
mogliche Lebensverkiirzung als Nebenwirkung einer symptomorientierten Behandlung
in Kauf genommen, beispielsweise im Rahmen einer palliativen Therapie bei starken
Schmerzen oder schwerer Atemnot (BERNHARDT, 2013). Laut Richtlinien der Bundes-
drztekammer sind sowohl passive als auch indirekte Sterbehilfe bei Ubereinstimmung mit
dem Patientenwillen zuldssig (WIESEMANN & BILLER-ANDORNO, 2005) und finden ihre

medizinische Entsprechung in den unterschiedlichen Formen der Therapiedeeskalation.

Demgegeniiber vertritt der Nationale Ethikrat den Standpunkt, dass der Ausdruck ,Ster-
behilfe’ zu Missverstdndnissen fiihrt, und schldgt den Gebrauch alternativer Begriffe vor.

Mit Sterbebegleitung werden dabei alle Maflnahmen sowohl der medizinischen Versor-



gung als auch der menschlichen Zuwendung oder des seelsorgerischen Beistands fiir ster-
bende Menschen bezeichnet. Unter Therapien am Lebensende werden die medizinischen
Behandlungen in der letzten Lebensphase verstanden, auch diejenigen, die den Sterbe-
prozess verkiirzen konnen, falls eine ausreichende Symptomkontrolle nicht auf andere
Weise zu realisieren ist. Da diese Maflnahmen nicht auf die Herbeifiihrung des Todes
eines Patienten ausgerichtet sind, lehnt der Nationale Ethikrat die Bezeichnung ,indirekte
Sterbehilfe’ als irrefithrend ab. Analog wird der Begriff Sterbenlassen statt ,passiver Ster-

behilfe’ empfohlen (NATIONALER ETHIKRAT, 2006).

Familienangehorige eines Patienten sind grundsitzlich nicht auskunfts- oder entschei-
dungsberechtigt, sofern nicht eine Schweigepflichtsentbindung vorliegt oder sie nicht
durch Vorsorgevollmacht oder Betreuungsgericht zum Stellvertreter des Patienten be-
vollméchtigt wurden (BUNDESARZTEKAMMER & KV, 2008). Wenn es in dieser Arbeit um
Gespriche oder Entscheidungen unter Einbeziehung der Angehorigen geht, so sei voraus-

gesetzt, dass die entsprechenden juristischen Voraussetzungen erfiillt sind.

2.1.2 Formen der Therapiedeeskalation

Die intensivmedizinisch orientierte deutschsprachige Literatur differenziert zwischen
verschiedenen Formen der Therapiedeeskalation, die nicht trennscharf voneinander ab-
zugrenzen sind und teilweise uneinheitlich verwendet werden. BERNHARDT (2013) bei-
spielsweise definiert den Begriff der Therapiebegrenzung als Verzicht auf Ausweitung
einer bestehenden Behandlungsmafinahme. Im Unterschied dazu versteht das Positions-
papier zur Therapiezielinderung der Sektion Ethik der Deutschen Interdisziplindren Ver-
einigung fiir Intensiv- und Notfallmedizin (JANSSENS et al., 2012) darunter einen
Oberbegriff und subsumiert unter Therapiebegrenzung folgende Verfahrensweisen:
e Verzicht auf Einleitung neuer oder zusitzlicher kurativer Mallnahmen, wie bei-
spielsweise auf Beginn eines Nierenersatzverfahrens,
o Verzicht auf Ausweitung bestehender kurativer Mallnahmen, z.B. auf Dosissteige-
rung bei Katecholaminen,
e Reduktion bestehender kurativer MaBBnahmen, z.B. Senkung der inspiratorischen
Sauerstoff-Fraktion bei der mechanischen Beatmung,

e Beenden bestehender kurativer Mal3inahmen.



Abhingig von Indikation und Patientenwille tangiert der Wechsel des Therapieziels so-
wohl die Reanimation, technische Organ- und Kreislaufunterstiitzung, operative Ein-
griffe, die Medikation oder die Transfusion von Blutprodukten als auch diagnostische
oder pflegerische MaBBnahmen, wie z.B. belastende Lagerung (JANSSENS et al., 2012).
Terminales Organversagen ohne moglichen Organersatz, maligne Erkrankungen im End-
stadium oder schwere irreversible zerebrale Schidden mit vollstindigem Autonomiever-
lust konnen beispielsweise dazu fiihren, dass auf die Einleitung oder Fortfiihrung
lebensverldngernder intensivmedizinischer Mallnahmen verzichtet wird (BERNHARDT,

2013).

In englischsprachigen Veroffentlichungen sind die Begriffe ,End-of-Life Decisions’ bzw.
,End-of-Life Care’, im Folgenden abgekiirzt mit EOL, fiir Entscheidungen und Therapien
am Lebensende gebriuchlich (z.B. HARTOG et al., 2014), wobei verschiedene Unterfor-
men differenziert werden. Haufig werden dabei die beiden Termini ,Withholding’ und
,Withdrawal of Life-sustaining Treatments’ gegeniibergestellt, wobei die Definitionen
zwischen den Autoren variieren. SPRUNG et al. (2003) verstehen unter ‘Withholding’ den
Verzicht auf Aufnahme oder Ausweitung einer Therapie, wihrend ,Withdrawing’ das
Beenden einer zuvor aufgenommenen lebenserhaltenden Maflinahme entspricht. In der
Definition von FERRAND et al. (2001) umfasst ,Withdrawing’ auch die Therapiereduk-

tion.

Als Oberbegriffe fiir Therapieverzicht, -reduktion und -beendigung werden in der vorlie-
genden Arbeit der Ausdruck Therapiebegrenzung in der Definition von JANSSENS et al.
(2012) und allgemeiner die Bezeichnungen Therapiedeeskalation oder EOL-Entschei-

dungen verwendet.

2.1.3 Schwierigkeiten der Begriffsabgrenzung

Neben uneinheitlich gebrauchten Definitionen in der Literatur ist eine exakte Begriffsab-
grenzung auch durch eine genuin fehlende Trennschérfe im intensivmedizinischen Alltag
erschwert. So weisen SPRUNG et al. (2003) darauf hin, dass in der Praxis klare Grenzen
zwischen dem Beenden intensivmedizinischer Behandlung, palliativer Schmerztherapie

und MalBnahmen zur Verkiirzung des Sterbeprozesses fehlen, was bei Mitarbeitern zu



Unsicherheit iiber die Rechtslage fiithren kann. Insbesondere aktive und passive Sterbe-
hilfe lassen sich unter praktischen Bedingungen nicht immer trennscharf differenzieren.
WIESEMANN & BILLER-ANDORNO (2005) bezweifeln, dass beispielsweise das Ausschal-
ten eines Beatmungsgerits passiver als die Injektion eines todlichen Pharmakons sei. Die
Argumentation, dass bei passiver Sterbehilfe dem natiirlichen Sterbeprozess nichts ent-
gegengestellt werde, erleichtert nicht in jedem Fall die Abgrenzung. Insbesondere unter
intensivmedizinischen Bedingungen lésst sich hdufig nicht eindeutig ermitteln, wann der
natiirliche Sterbeprozess beginnt (WIESEMANN & BILLER-ANDORNO, 2005). Auch haben
sich bislang Prognosemodelle zur Bestimmung von Mortalitit und Todeszeitraum als un-

zuldnglich erwiesen (CARLET et al., 2004; FABER-LANGENDOEN & LANKEN, 2000).

2.2 Uberblick iiber den Stand der Forschung

Im Folgenden werden die wissenschaftlichen Veroffentlichungen zu EOL-Entschei-
dungen in der Intensivmedizin vorgestellt, unterteilt in drei Abschnitte. Zunéchst werden
die empirischen Befunde zur aktuellen Praxis skizziert, danach folgt ein Uberblick iiber
die empirische Evidenz zu Qualitdtskonzepten und Gestaltungsempfehlungen. Der dritte
Abschnitt widmet sich schlie8lich den Instrumenten, die in der Literatur fiir die standar-

disierte Erfassung von EOL-Aspekten vorgeschlagen werden.

2.2.1 Studienlage zur Praxis der Therapiedeeskalation

Was EOL-Entscheidungen im klinischen Alltag betrifft, wurde wiederholt ein Mangel an
schriftlichen Leitfdden oder standardisierten Arbeitsempfehlungen beschrieben (z.B.
CURTIS & VINCENT, 2010). Laut der Studie von HYNNINEN et al. (2008) existierten ledig-
lich auf einer von 78 befragten skandinavischen Intensivstationen schriftliche Anweisun-
gen fiir die Patientenversorgung am Lebensende. Dariiber hinaus wurden Diskrepanzen
zwischen existierenden Arbeitsempfehlungen und praktischer Handhabung im klinischen
Alltag vieler Lander festgestellt (CARLET et al., 2004). In einer Erhebung mit 541 Mit-
gliedern der Deutschen Gesellschaft fiir Anésthesiologie und Intensivmedizin (DGAI)
sowie dem Berufsverband Deutscher Anésthesisten (BDA) gaben die Befragten ein Miss-
verhéltnis zwischen als wichtig erachteten Aspekten von EOL-Entscheidungen und ihrer

Umsetzung in der intensivmedizinischen Praxis an, wobei ein Bedarf an standardisierten



Arbeitsempfehlungen identifiziert wurde (WEISS et al., 2017). AuBlerdem wurde der
Wunsch nach der Verfiigbarkeit von Daten iiber den weiteren Krankheitsverlauf von Pa-
tienten geduBert, z.B. nach Verlegung oder Entlassung, vermutlich zur Uberpriifung der
gestellten Prognosen (WEISS et al., 2017). Bei der Indikation zum Wechsel von kurativer
auf palliative Therapie besteht eine immanente prognostische Unsicherheit (JANSSENS et
al., 2012). Gemil Ergebnissen von beispielsweise LOBO et al. (2017), basierend auf Da-
ten von iiber 9 000 Intensivpatienten aus 84 Léndern, verlieB fast ein Drittel das Kran-
kenhaus lebend nach EOL-Entscheidung. In einer Studie mit 145 Patienten aus der
Intensivmedizin einer deutschen Universititsklinik ermittelten HARTOG et al. (2015) eine
90 Tage-Mortalitdt von 92% nach Therapiebegrenzung. Trotz der grundsatzlichen Un-
sicherheit scheinen standardisierte Scoring-Systeme wie SAPS II oder SAPS 3 (Simpli-
fied Acute Physiology Score), SOFA (Sequential Organ Failure Assessment) oder
APACHE II (Acute Physiology And Chronic Health Evaluation) im klinischen Alltag
relativ selten zur Bestimmung der Prognose bei EOL-Entscheidungen verwendet zu wer-
den (RADTKE et al., 2017; WEISS et al., 2017). Ein Grund konnte neben dem zeitlichen
Aufwand darin bestehen, dass diese Scores tendenziell eine geringere Vorhersagekraft
fiir den Einzelfall besitzen als fiir die Prognoseermittlung in einem Patientenkollektiv

(CARLET et al., 2004; WEISS et al., 2017).

Bei der Praxis der Therapiedeeskalation kann zwischen Daten zur Entscheidungsfindung
im intensivmedizinischen Behandlungsteam sowie Befunden zu Patienten- und Angehd-

rigenbediirfnissen bei EOL-Entscheidungen unterschieden werden.

Aspekte der Therapiebegrenzung auf Ebene des Behandlungsteams

Zu den hdufig untersuchten Aspekten von EOL-Entscheidungen auf Teamebene zdhlen
Entscheidungstrager, Kommunikation und Dokumentation, Durchfiihrung der Thera-

piedeeskalation sowie Unterschiede in den Perspektiven von Pflegekriften und Arzten.

Entscheidungstrdger der Therapiezieldinderung

Was die Entscheidungstrager bei Therapiedeeskalation angeht, beschrieben beispiels-
weise FERRAND et al. (2001) in ihrer Studie iiber franzosische Intensivstationen, im Fol-

genden haufig mit ITS abgekiirzt, dass die Entscheidung in etwa der Hélfte der Félle
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zusammen mit Pflegenden, zu etwa einem Drittel ohne ihre Einbeziehung und in 12% als
Einzelentscheidung eines Arztes getroffen wurde. Der Patient selbst war in weniger als
1% der Entscheidungen beteiligt, die Patientenprédferenzen waren in weniger als einem
Zehntel der Félle bekannt. Die Angehorigen wurden an 44% der Therapiezieldnderungen
beteiligt. Die Ergebnisse dieser Untersuchung scheinen tendenziell auch neueren lander-
iibergreifenden Beobachtungen zu entsprechen. So wurde wiederholt beschrieben, dass
e die Perspektive der Pflegenden wenig bei der Entscheidungsfindung zur Thera-
piedeeskalation bertlicksichtigt wurde (AZOULAY et al., 2009; HARTOG et al., 2015;
YAGUCHI et al., 2005),
e der Patientenwille nicht bekannt war oder nicht umgesetzt wurde (BECKSTRAND et
al., 2006; CARLET et al., 2004; HARTOG et al., 2014) und
e die Angehorigen nicht addquat einbezogen wurden (CARLET et al., 2004; COHEN et
al., 2005; GERRITSEN et al., 2018; TIMMINS et al., 2018).

Was die Beteiligung von Pflegenden an EOL-Entscheidungen angeht, variieren die em-
pirischen Daten zwischen Liandern. Beispielsweise ermittelten YAGUCHI et al. (2005) in
einer internationalen Befragung von fast 2 000 Intensivmedizinern Partizipationsraten
von 62% in Nord- oder Mitteleuropa, 32% in Siideuropa, 38% in Brasilien, 39% in Japan
und 29% in den USA. In einer aktuelleren Studie aus der Intensivmedizin einer deutschen
Universitétsklinik von HARTOG et al. (2015) gaben 41% der Pflegenden an, dass sie nicht
genug Kenntnis iiber getroffene EOL-Entscheidungen hatten, um mit Angehdrigen dar-

iiber zu sprechen.

Fiir die wiederholt beobachtete mangelnde Beachtung des Patientenwillens sind verschie-
dene Ursachen denkbar. Auf Intensivstationen befinden sich die Patienten haufig in ei-
nem Zustand, in dem sie nicht befragbar oder einwilligungsfahig sind. In diesem Fall ist
der mutmalliche Patientenwille ma3gebend, der in Gesprachen mit Patientenstellvertre-
tern, Angehorigen oder Hausérzten sowie anhand der Patientenverfiigung eruriert werden

kann (BERNHARDT, 2013).

HARTOG et al. (2015) stellten in einer deutschen Studie mit intensivmedizinisch versorg-
ten Sepsispatienten fest, dass die Patientenwiinsche den behandelnden Arzten in 55% der

Félle bei der Entscheidung zur Therapiebegrenzung bekannt waren und befolgt wurden.
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In der Untersuchung von COHEN et al. (2005), die iiber 4 000 ITS-Patienten aus 17 euro-
paischen Léndern einschloss, waren 95% der Patienten nicht in der Lage, selbst zu ent-
scheiden. Den Arzten waren die Patientenpriferenzen bei 20% der EOL-Entscheidungen
bekannt. In 68% der Fille wurden Fragen der Therapiebegrenzung mit Angehorigen dis-
kutiert. Allerdings wurden regionale Unterschiede festgestellt mit tendenziell groBerer
Kenntnis der Patientenwiinsche und hoherer Angehorigenbeteiligung in Nordeuropa. Au-
erdem war zu beobachten, dass die Familien tendenziell weniger gefragt, als vielmehr
iiber bereits getroffene EOL-Entscheidungen informiert wurden. Als Griinde fiir die man-
gelnde Riicksprache mit Angehdrigen gaben die befragten Arzte an, dass die Patienten
nicht auf die Maximaltherapie angesprochen hatten, die Familie nicht verfiigbar gewesen
war oder dass von einem fehlenden Problemverstindnis der Familien ausgegangen wurde
(COHEN et al., 2005). In einer Studie von GERRITSEN et al. (2018) mit 217 Angehorigen
von Patienten dénischer und niederldndischer Intensivstationen gaben 92% der Befragten
eine gewisse Mitwirkung an der Entscheidung zur Therapiebegrenzung an, die Hilfte be-
richtete von einer gemeinsam mit dem Arzt getroffenen Entscheidung, 18% hitten sich
mehr Beteiligung gewiinscht. 87% der bei HARTOG et al. (2015) befragten Familienmit-
glieder von Patienten mit schwerer Sepsis zeigten sich zufrieden mit dem Grad ihrer Ein-
beziehung in EOL-Entscheidungen, wihrend 12% weniger Beteiligung bevorzugt hétten.
Dariiber hinaus wurden in der Literatur auch Fille beschrieben, in denen die Wiinsche
der Familienangehorigen in Bezug auf EOL-Entscheidungen dem Patientenwillen wider-

sprachen (BECKSTRAND et al., 2017).

Was Patientenverfiigungen angeht, so scheint ihre Relevanz fiir den klinischen Alltag be-
grenzt zu sein. GRAW et al. (2012) stellten in einer Untersuchung mit 224 ITS-Patienten
einer deutschen Universitéitsklinik fest, dass wiahrend des Beobachtungszeitraums von
2008 bis 2010 in etwa 10% der Fille eine Patientenverfiigung vorlag. In der ebenfalls aus
einem universitdren Haus stammenden deutschen Erhebung von HARTOG et al. (2014)
besallen 13% der eingeschlossenen 477 Patienten eine Vorausverfiigung vor Aufnahme
auf die Intensivstation. Dabei fanden die Autoren heraus, dass ,,Do Not Resuscitate*
(DNR)-Anordnungen, d.h. keine kardiopulmonale Reanimation, bei vorhandener Patien-
tenverfiigung hiufiger erfolgten. Patientenverfligungen sind aufgrund ihrer meist allge-
mein gehaltenen Formulierungen selten auf konkrete klinische Fragestellungen,

insbesondere auf Therapieentscheidungen am Lebensende, anwendbar, lassen jedoch
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grundsitzliche Priferenzen erkennen und konnen als Gesprachsgrundlage iiber den ver-
muteten Willen des Patienten mit beispielsweise Angehorigen dienen (BECKER & BLUM,
2004; HARTOG et al., 2014).

Alternativ ist denkbar, dass die Patientenwiinsche zwar bekannt sind, aber nicht befolgt
werden. BECKSTRAND et al. (2006) stellten in ihrer Befragung von iiber 800 US-ameri-
kanischen Mitarbeitern der Intensivpflege fest, dass sich die Behandlungsentscheidungen
bei terminal Kranken mehr nach den Arzt- als nach den Patientenbediirfnissen richteten.
Aus Sicht der befragten Pflegenden neigten Arzte dazu, den Tod eines Patienten als per-
sonliches Versagen zu empfinden und folglich hinauszuzdgern mit intensiven Therapie-

versuchen, die den Patienten moglicherweise belasten (BECKSTRAND et al., 2006).

Kommunikation im Behandlungsteam

Aufgrund der in der Intensivmedizin meist iiblichen Schichtdienst- bzw. Rotationsmo-
delle wechseln die Mitglieder des Behandlungsteams, so dass der Informationsaustausch
sowohl innerhalb als auch zwischen den Berufsgruppen von besonderer Bedeutung ist,
um die Kontinuitdt der therapeutischen Mallnahmen fiir den Patienten zu gewéhrleisten.
In verschiedenen Untersuchungen wurden Defizite im intensivmedizinischen Alltag be-
schrieben, was beispielsweise die Abstimmung der Prognose und des Therapieziels zwi-
schen behandelnden Arzten angeht (BAGGS et al., 2012; BECKSTRAND et al., 2006;
BECKSTRAND et al., 2017). Dariiber hinaus wurden wiederholt mangelnde Absprachen
zwischen Arzten und Pflegekriften beschrieben, sowohl was die Indikation zur Thera-
piebegrenzung als auch das Symptommanagement (AZOULAY et al., 2009; BECKSTRAND
et al., 2006; BECKSTRAND et al., 2017) betrifft. In einer Befragung von tliber 300 Inten-
sivstationen in 24 Landern untersuchten AZOULAY et al. (2009) Konflikte zwischen Pfle-
genden und Arzten bei EOL-Entscheidungen. Als mdgliche Ursachen identifizierten die
Autoren neben hoher Arbeitsbelastung Kommunikationsprobleme, einen Mangel an mul-
tiprofessionellen Teambesprechungen sowie Unzufriedenheit der Mitarbeiter mit den

Entscheidungsprozessen bei Therapiedeeskalation.

Eine unzureichende Abstimmung im Behandlungsteam kann nicht nur durch fehlende
Strukturen fiir die Informationsweitergabe bedingt sein, sondern auch durch mangelnde

Offenheit im multiprofessionellen Austausch. Laut VAN DEN BULCKE et al. (2018) ldsst
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sich auf Intensivstationen mit hierarchisch geprédgten Strukturen beobachten, dass Pfle-
gende und Assistenzdrzte ihre Einschdtzungen nicht offen dulern aus Sorge davor, als

inkompetent oder respektlos gegeniiber Vorgesetzten wahrgenommen zu werden.

Dokumentation der Therapiezieldnderung

Neben Kommunikationsmingeln im Team wurden auch Defizite in der Dokumentation
von Entscheidungen am Lebensende beschrieben. CARLET et al. (2004) stellten fest, dass
Therapieziele, Entscheidungsprozesse und Gesprache mit Angehorigen selten schriftlich
festgehalten werden, regelméflige Qualitdtskontrollen fehlten haufig. Nach Einfithrung
des Gesetzes zur Patientenverfiigung im September 2009 in Deutschland beobachteten
GRAW et al. (2012) in ihrer Studie aus der Intensivmedizin der Charité eine deutliche
Zunahme bei der Dokumentation von EOL-Entscheidungen, von etwa einem Fiinftel auf

knapp die Hélfte der Fille bei unveridnderter Zahl an Patientenverfiigungen.

Umsetzung der Therapiezieldnderung

Um die Pravalenzen von Therapiebegrenzungsformen im intensivmedizinischen Kontext
zu bestimmen, werteten MARK et al. (2015) in einem systematischen Review weltweite
Daten aus 56 Studien aus, wobei die meisten aus Europa und Nordamerika stammten. Bei
eingeschriankter Vergleichbarkeit beispielsweise aufgrund unklarer Falldefinitionen er-
mittelten die Autoren Haufigkeiten zwischen 5,3% und 67,3% fiir den Verzicht auf Aus-
weitung lebenserhaltender Maflnahmen sowie zwischen 0% und 84,1% fiir das Beenden
kurativer Therapien. Dabei zeigte sich eine erhebliche internationale wie nationale Vari-
abilitit als auch Unterschiede zwischen Intensivmedizinern innerhalb einer Station. In
einer Befragung von Intensivmedizinern in Dédnemark, Finnland, Norwegen und Schwe-
den stellten HYNNINEN et al. (2008) fest, dass die Therapiedeeskalation hdufig durch das
Beenden von vasoaktiver Medikation, Nierenersatzverfahren oder kiinstlicher Erndhrung
erfolgte, wihrend andere organunterstiitzende Maflnahmen oder bestimmte Formen von
Monitoring beibehalten wurden. In der bereits erwdhnten retrospektiven Studie von
GRAW et al. (2012) mit 224 Patienten, die in einem Zeitraum von zwei Jahren auf einer
chirurgischen Intensivstation eines universitdren Hauses in Deutschland verstorben wa-
ren, wurden 166 Patienten mit EOL-Entscheidungen wie DNR-Order, Therapieverzicht

oder -ende identifiziert. In etwa drei Viertel dieser Fille wurde die Therapie begrenzt,
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indem eine Obergrenze fiir die vasoaktive Medikation im Rahmen der hamo-dynami-
schen Unterstiitzung festgesetzt wurde. Bei etwa 5% der Patienten wurde die inspiratori-
sche Sauerstoff-Fraktion auf 21% gesenkt, lediglich zwei Patienten wurden extubiert
(GRAW et al., 2012). In der deutschen Untersuchung von EOL-Entscheidungen bei Pati-
enten mit schwerer Sepsis beobachteten HARTOG et al. (2015), dass eine Therapiebegren-
zung bei 34% der Patienten erfolgte und 65% aller ITS-Todesfélle bei Sepsis vorausging.
Erfasst am Entlass- bzw. Todestag, erfolgte die Therapierevision bei 70% der Patienten,
indem die lebenserhaltenden Maflnahmen beendet wurden. Bei 21% der Patienten wurde
auf die Ausweitung bestehender oder auf den Beginn neuer Mallnahmen verzichtet,
DNR-Anordnungen erfolgten bei 9% der Patienten. Weitere Daten stammen von GRAW
et al. (2016), die in einer dreijdhrigen Beobachtungsstudie mit iiber 300 auf einer deut-
schen chirurgischen Intensivstation verstorbenen Patienten als hdufigste Formen der The-
rapiedeeskalation eine Beschrinkung flir weitere chirurgische Mallnahmen und eine

Dosislimitierung fiir Vasopressoren identifizierten.

Bediirfnisse von Mitarbeitern

Landertibergreifend berichteten Mitarbeiter von Intensivstationen iiber ein hohes Mal3 an
Arbeitsbelastung, das die zeitlichen Ressourcen fiir die Betreuung von Sterbenden und
thren Angehorigen limitiert (AZOULAY et al., 2009; BECKSTRAND et al., 2006;
BECKSTRAND et al., 2017; Ho et al., 2011). Dariiber hinaus beobachteten verschiedene
Autoren einen Bedarf an emotionaler und psychologischer Unterstiitzung fiir Mitarbeiter,
die sterbende Patienten betreuen (AZOULAY et al., 2009; CURTIS & VINCENT, 2010;
HARTOG & REINHART, 2018; HAWRYLUCK et al., 2002). Schlieflich sahen Pflegende wie
Arzte Verbesserungspotentiale in ihrer intensivmedizinischen Aus- und Weiterbildung,
was die Bereiche Ethik, Kommunikation und symptomorientierte Therapie bei EOL-
Entscheidungen betrifft (z.B. BECKSTRAND et al., 2017; CURTIS & VINCENT, 2010; HO et
al., 2011; WEIsS et al., 2017).

Systematische Unterschiede zwischen Pflegenden und Arzten

Auf Basis einer Befragung von 381 ITS-Pflegenden und -Arzten in Rochester, Minnesota,
stellten FESTIC et al. (2012) fest, dass die beiden Berufsgruppen EOL-Entscheidungen
systematisch unterschiedlich wahrnahmen, wobei grundsétzlich hdufiger positive Ein-

schitzungen auf Seiten der Arzte zu beobachten waren. So gaben beispielsweise Arzte
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mit groBerer Haufigkeit als Pflegende an, dass die spirituellen Bediirfnisse der Patienten
vollstindig erfasst und dem Behandlungsteam bekannt seien. Auch fiihlten sich Mitarbei-
ter der Pflege tendenziell weniger frei als Arzte, Bedenken gegeniiber den auf ihrer Sta-
tion praktizierten Verfahren und Richtlinien im Rahmen von End-of-Life Care zu dul3ern.
Die hiufiger positiven Urteile von Arzten betrafen auch den rechtzeitigen Transfer von
Patienten ins Hospiz, das Unterstiitzungsangebot fiir Angehdrige und Patienten durch So-
zialarbeiter sowie die Verfiigbarkeit von professionellen Fortbildungsangeboten in End-

of-Life Care (FESTIC et al., 2012).

Dariiber hinaus vertraten mehr Arzte die Ansicht, dass rechtzeitig mit Patienten und An-
gehorigen {iber Patientenverfiigungen und DNR-Anordnungen gesprochen werde, wéh-
rend Pflegende die Entscheidung zur Therapiedeeskalation tendenziell als verspitet
betrachteten (FESTIC et al., 2012). Zu einem &hnlichen Ergebnis kamen beispielsweise
auch JENSEN et al. (2011). Bei einer Befragung von dinischen ITS-Mitarbeitern beobach-
teten die Autoren, dass 43% der Pflegenden, 29% der Anésthesiologen und 2% der zu-
weisenden Arzte die Entscheidung zur Therapiebegrenzung oft, sehr oft oder immer als
unnotig verzogert einschétzten. Verglichen mit drztlichen Kollegen scheinen Pflegende
die Therapie im intensivmedizinischen Kontext tendenziell hdufiger bzw. bereits zu ei-
nem fritheren Zeitpunkt als aussichtlos zu betrachten, wie verschiedene Untersuchungen
nahelegten (BECKSTRAND et al., 2006; BECKSTRAND et al., 2017; PALDA et al., 2005;
PIERS et al., 2014). Auch NEVILLE et al. (2015) beobachteten Abweichungen zwischen
den Berufsgruppen bei der Beurteilung von iiber tausend US-amerikanischen Intensivpa-
tienten in Bezug auf die Frage, ob die jeweilige intensivmedizinische Therapie aussicht-
los sei. Dabei stellten die Autoren fest, dass der Krankheitsverlauf eines Patienten am
besten vorausgesagt werde, wenn die Einschitzungen von Arzten und Pflegenden iiber-

einstimmten.

Gemail der Studie von HAMRIC & BLACKHALL (2007) aus der Intensivmedizin zweier
US-amerikanischer Kliniken schitzten Pflegekrifte die Giite der Zusammenarbeit im
Team und die Qualitiit der Patientenversorgung im EOL-Kontext geringer ein als Arzte,
wobei die Bewertung von Kooperation und Versorgung positiv korrelierten. Auch
HARTOG et al. (2015) fanden bei der Befragung von tiber 600 ITS- Mitarbeitern einer

deutschen Klinik heraus, dass Pflegende die Symptomkontrolle hdufiger als insuffizient
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beurteilten, verglichen mit der entsprechenden édrztlichen Einschédtzung. Tendenziell dhn-
liche berufsgruppenassoziierte Unterschiede bei der Beurteilung der palliativen Patien-
tenversorgung in einer Erhebung unter Mitarbeitern US-amerikanischer Intensivstationen

stellten Ho et al. (2011) fest.

Was den Austausch zwischen Berufsgruppen angeht, kamen beispielsweise FERRAND et
al. (2003) in einer Erhebung mit mehreren tausend Mitarbeitern franzosischer Intensiv-
stationen zu dem Ergebnis, dass die EOL-Entscheidungsprozesse von 73% der Arzte und
von 33% der Pflegekrifte als zufriedenstellend bewertet wurden. Obwohl die meisten
Befragten eine multiprofessionelle Entscheidung befiirworteten, hielten 50% der Arzte

und 27% der Pflegenden die Pflege fiir tatsdchlich beteiligt.

Als Griinde fiir das beobachtete niedrigere Zufriedenheitsniveau bei Pflegenden vermu-
teten FESTIC et al. (2012) mangelnde Einflussmoglichkeiten auf EOL-Entscheidungen
und Kommunikationsdefizite im Team. Wie bereits erwédhnt, konnten beispielsweise hie-
rarchisch geprégte Strukturen eine Ursache fiir den Mangel an offener Kommunikation
zwischen den Berufsgruppen sein (HARTOG & BENBENISHTY, 2015; VAN DEN BULCKE et
al., 2018).

Was die berufsgruppenassoziierten Diskrepanzen in der Beurteilung der zeitlichen Ange-
messenheit von Therapiezieldinderungen betrifft, wurden verschiedene mogliche Ursa-
chen diskutiert. Mehrere Studien weisen darauf hin, dass drztliches Handeln durch die
,Rescue Rule’ geprigt sein konnte. Nach SCHEUNEMANN & WHITE (2011) geht der Be-
griff auf den Philosophen JONSEN (1986) zuriick und beschreibt den psychologischen Im-
puls, Todkranke zu retten, unabhiingig von Aufwand oder Uberlebenswahrscheinlichkeit.
Im Hinblick auf die sozio6konomische Ressourcenallokation in der Intensivmedizin stell-
ten KOHN et al. (2011) tiber tausend Mitarbeitern US-amerikanischer Intensivstationen
die fiktive Frage, ob sie ihr letztes Bett an einen schwerkranken Patienten mit geringer
Uberlebenswahrscheinlichkeit oder an einen sterbenden Organspender vergeben wiirden,
von dessen intensivmedizinischer Versorgung zur Organerhaltung und -spende andere
Patienten profitierten. Dabei entschieden sich mehr Arzte als Pflegende fiir den Schwer-
kranken und gegen den groBeren sozialen Nutzen, was KOHN et al. (2011) als Zeichen
der ,Rescue Rule’ interpretierten. Die bei BECKSTRAND et al. (2006) vermutete Angst vor

arztlichem Versagen als Grund fiir eine verzdgerte Therapiezielinderung geht in eine
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dhnliche Richtung und scheint gemal MOSENTHAL et al. (2012) bei Chirurgen in beson-
derem Mal} handlungsleitend zu sein. Allerdings konnte auch intensivmedizinische Aus-
bildung oder Berufserfahrung eine Rolle bei dem beobachteten Phdnomen spielen, wobei
weniger erfahrene Arzte EOL-Entscheidungen tendenziell eher zu vermeiden scheinen,

wie die Untersuchung von FORTE et al. (2012) vermuten I&sst.

Gemal der Untersuchung von PIERS et al. (2014) mit mehr als 1 600 Mitarbeitern aus 82
europdischen Intensivstationen sahen Pflegekrifte die Hauptursachen fiir verspétete The-
rapiebegrenzungen in fehlender drztlicher Initiative, in Kommunikationsdefiziten im
Team und gegeniiber Angehdrigen sowie in finanziellen Anreizen, wihrend Arzte prog-

nostische Unsicherheit als wichtigsten Grund angaben.

Andere Autoren fithrten Unterschiede in der klinischen Arbeit als Grund fiir divergie-
rende Standpunkte der Berufsgruppen an. FESTIC et al. (2012) beispielsweise vermuteten,
dass Pflegekrifte tendenziell mehr Arbeitszeit im Kontakt mit Patienten und Angehorigen
verbringen, daher potentiell mehr mit dem Leiden der Patienten konfrontiert und einem
héheren Niveau an emotionalem Stress ausgesetzt seien als Arzte. Auch HARTOG et al.
(2015) oder HAMRIC & BLACKHALL (2007) stellten fest, dass ITS-Pflegende die EOL-
Versorgung haufiger bzw. in groBerem Umfang als emotionale Belastung wahrnehmen
im Vergleich zu Arzten. FLANNERY et al. (2016) argumentierten, dass Pflegende aufgrund
der groBeren Patientennéhe tiber mehr Kenntnis der EOL-Wiinsche und des tatséchlichen

individuellen Nutzens der therapeutischen MaBnahmen verfiigten.

Unabhéngig von den konkreten Ursachen fiir die berufsgruppenassoziierten Unterschiede
spricht die Studienlage fiir eine hohe Relevanz des multiprofessionellen Austauschs im

intensivmedizinischen Behandlungsteam bei EOL-Entscheidungen.

Patienten- und Angehorigenbediirfnisse

In der Literatur zu Patienten- und Angehdrigenbediirfnissen bei EOL-Entscheidungen
wurden Kommunikation, Symptomkontrolle und Kontextfaktoren als die wesentlichen

Aspekte identifiziert.
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Kommunikation

In Bezug auf die Kommunikation mit Patienten und Angehorigen wurden in Studien héu-
fig Defizite berichtet. Als Hauptkritikpunkte wurden fehlende bzw. unzureichende Ge-
sprachsangebote seitens des Behandlungsteams sowie mangelnde Informationsqualitét
genannt (NORTON et al., 2003). Arzte scheinen einerseits hiufig unrealistisch positive
Prognosen zum Krankheitsverlauf des Patienten zu stellen, andererseits wurden infauste
Prognosen tendenziell zu spiat kommuniziert (BECKSTRAND et al., 2006; BECKSTRAND et
al., 2017). Verschiedenen Studien zufolge widersprachen sich hdufig auch die kommuni-
zierten Einschédtzungen verschiedener Behandler eines Patienten, z.B. bei Personalwech-
sel im Schichtdienst (BAGGS et al., 2012; BECKSTRAND et al., 2006; BECKSTRAND et al.,
2017; FESTIC et al., 2012), teilweise mangels aktueller Kenntnis seines Gesundheitszu-
stands (NORTON et al., 2003). Des Weiteren seien die kommunizierten Informationen
durch die Verwendung von Fachtermini oft schwer nachvollziehbar fiir Laien. Diese
Kommunikationsdefizite konnten zu falschen Erwartungen, Verunsicherung sowie Ver-
trauensverlusten bei Patienten wie Angehorigen fiihren, Patientenwiinsche blieben unter
diesen Umstinden moglicherweise unerfiillt (NORTON et al., 2003). Dariiber hinaus schei-
nen Patienten wie Patientenstellvertreter zu iiberméfig optimistischen Erwartungen zu
tendieren, was den Krankheitsverlauf angeht (Cox et al., 2009). Wie KON et al. (2016)
u.a. bezugnehmend auf die Untersuchung von WHITE et al. (2010) feststellten, existierten
Kommunikationsdefizite seitens der behandelnden Arzte insbesondere bei der Vermitt-
lung von Informationen zur Prognose, zu méglichen langfristigen gesundheitlichen Be-
eintrichtigungen oder zum  Sterberisiko. Eine besondere kommunikative
Herausforderung besteht dabei gemi WEISS et al. (2017) darin, Angehdrigen Anderun-

gen der Prognose im Krankheitsverlauf zu vermitteln.

AulBlerdem scheinen die Erwartungen von Patienten und Angehorigen in Bezug auf Ent-
scheidungen oder Kommunikation am Lebensende auch kulturell-religios gepragt zu
sein. CARLET et al. (2004) nannten als Beispiel, dass es bei Muslimen als unethisch gelte,

Patienten eine terminale Diagnose direkt mitzuteilen.

Symptomorientierte Therapie

Verschiedene Studien wiesen auf Defizite in der symptomorientierten Behandlung nach

Therapiezielinderung hin. Die von BECKSTRAND et al. (2006) befragten Pflegekréfte US-
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amerikanischer Intensivstationen fordern Verbesserungen in der Symptomkontrolle und
den Verzicht auf schmerzhafte Verfahren wie beispielsweise Swan-Ganz-Katheter, Dia-
lysekatheter oder zentrale Venenkatheter. In einer Befragung Angehoriger von Verstor-
benen auf dénischen und niederlédndischen Intensivstationen stellten GERRITSEN et al.
(2018) teilweise Verbesserungspotentiale im Symptommanagement fest. Allerdings zeig-
ten sich auch Hinweise auf variierende Einschidtzungen der Beteiligten, sowohl zwischen
den involvierten Berufsgruppen (HARTOG et al., 2015; Ho et al., 2011) als auch im Ver-
gleich zu Familienmitgliedern. Laut der Studie von GERRITSEN et al. (2013) auf nieder-
landischen Intensivstationen schitzten Angehorige von verstorbenen Patienten die

Qualitit der Symptomkontrolle signifikant geringer ein als Arzte und Pflegekrifte.

MOSENTHAL et al. (2012) stellten in ihrem Review einen Mangel an palliativmedizini-
scher Kompetenz in der chirurgischen Intensivmedizin fest. Als ursidchlich sahen sie die
Haltung von Chirurgen, die im besonderen Malle von der ,Rescue Rule’ geprigt sei. Der
chirurgische Fokus auf ,Lebensrettung’ fithre dazu, dass viele Chirurgen Intensiv- und
Palliativmedizin als zwei sich gegenseitig ausschlieBende, sequentielle Ansétze betrach-
teten und den Wechsel zu palliativer Versorgung als Versagen der eigenen chirurgisch-
intensivmedizinischen Kompetenz interpretierten. Aulerdem seien die Erwartungen an
die chirurgischen Moglichkeiten sowohl von Seiten der Patienten und Angehorigen als
auch von Klinikern hiufig unrealistisch (MOSENTHAL et al., 2012). Schlieflich mangele
es in der chirurgischen Ausbildung an der Vermittlung palliativmedizinischer Kenntnisse,
was zu Verzdgerungen bei der Therapiezieldanderung und Defiziten bei der symptomori-
entierten Behandlung fiihren konne (MOSENTHAL et al., 2012). Auch CARLET et al. (2004)
wiesen auf Mingel in der palliativmedizinischen Ausbildung von Intensivmedizinern hin,
mit entsprechenden Defiziten bei der symptomorientierten Therapie von beispielsweise

Schmerz oder Angst.

Psychische Belastung von Angehorigen

Im intensivmedizinischen EOL-Kontext fungieren Familienmitglieder hdufig als Stell-
vertreter von nicht einwilligungsfiahigen Patienten. Sowohl diese Rolle als auch die Kon-
frontation mit lebensbedrohlichen Erkrankungen kann zu hohen psychischen Belastungen

fiihren (NIECKE et al., 2017).
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Die Belastung, der Angehorige von Intensivpatienten ausgesetzt sind, riickte in den ver-
gangenen Jahren verstirkt in den wissenschaftlichen Fokus. In verschiedenen Studien aus
Europa und den USA gaben bis zu 87% der Angehorigen traumatische Stresslevel bei
Aufnahme ihrer Verwandten auf die Intensivstation an (ANDERSON et al., 2008; MATT et
al., 2017; MCADAM et al., 2010; PAPARRIGOPOULOS et al., 2006; POCHARD et al., 2005).
Fiir in diesem Zusammenhang auftretende akute Belastungsreaktionen wurde der Begriff

,Family Intensiv Care Unit Syndrome’ gepragt (NETZER & SULLIVAN, 2014).

Noch drei Monate nach der ITS-Erfahrung zeigten verschiedenen Studien zufolge zwi-
schen einem Drittel und der Hilfte der Familienmitglieder Symptome von posttraumati-
schem Stress, Angst oder Depression (AZOULAY et al., 2005; HARTOG & BODECHTEL,
2018; HARTOG et al., 2015; LAUTRETTE et al., 2007; MATT et al., 2017). In einer pros-
pektiven Kohortenstudie mit 143 Angehdrigen von Patienten mit schwerer Sepsis aus der
Intensivmedizin einer deutschen Klinik beobachteten MATT et al. (2017), dass nach 90
Tagen noch 47% der Teilnehmer ein erhohtes Risiko fiir eine Posttraumatische Belas-
tungsstorung, im Folgenden abgekiirzt als PTSD fiir Posttraumatic Stress Disorder, 39%
fiir eine Angststorung und 29% fiir Depressivitit aufwiesen. KENTISH-BARNES et al.
(2015) stellten in einer prospektiven Untersuchung mit mehreren hundert Patienten aus
41 franzosischen Intensivstationen fest, dass 52% der Angehorigen nach sechs Monaten
Symptome komplizierter Trauer zeigten. Derartige nach Ende des ITS-Aufenthalts 1dn-
gerfristig bestehende psychische Beschwerden von Angehdrigen werden als ,Postinten-

sive Care Syndrome-Family’, abgekiirzt mit PICS-F, bezeichnet (DAVIDSON et al., 2012).

Als Risikofaktoren fiir das Auftreten des PICS-F bei einem Familienmitglied wurden bei-
spielsweise die Rolle als Ehepartner, die Funktion des Stellvertreters bei EOL-Entschei-
dungen, die Erkrankungsschwere bzw. der Tod des Patienten sowie psychiatrische Vor-
erkrankungen identifiziert (DAVIDSON et al., 2012; HARTOG et al., 2015; MATT et al.,
2017; PETRINEC, 2017). Dariiber hinaus scheint die Qualitdt der Kommunikation zwi-
schen Behandlungsteam und Angehorigen eine relevante Rolle bei der Entwicklung von
klinisch relevanten psychischen Belastungsreaktionen zu spielen (AZOULAY et al., 2005;

HARTOG et al., 2015; LAUTRETTE et al., 2007).
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AulBerdem beschrieben verschiedene Studien variierende Defizite bei der spirituellen und
psychologischen Unterstiitzung von Angehorigen, insbesondere was die Trauerbeglei-
tung fiir Angehorige verstorbener Patienten angeht (HARTOG et al., 2015; NELSON et al.,
2010). Fehlende spirituelle Angebote stellten auch HYNNINEN et al. (2008) in ihrer Be-
fragung von skandinavischen Intensivmedizinern fest. Laut ihren Angaben war religioser
Beistand in etwa einem Viertel der eingeschlossenen Kliniken auflerhalb der reguldren

Sprechzeiten nicht verfiigbar.

Weitere Kontextfaktoren

Was weitere fiir Patienten wie Angehorige relevante Rahmenbedingungen bei EOL-Ent-
scheidungen angeht, so nannten die von BECKSTRAND et al. (2006) befragten Pflegekrifte
haufig rdaumliche Restriktionen als Hindernisse eines wiirdevollen Tods in der Intensiv-
medizin. So fehle es an Einzelzimmern, um sterbenden Patienten angemessene Privat-
sphire und Ruhe zu ermdglichen, auBerdem gebe es keine Aufenthalts- oder Ubernach-
tungsmoglichkeiten fiir Angehorige (BECKSTRAND et al., 2006). In aktuellen Studien wur-
den dhnliche Defizite beschrieben, was die Gewéhrleistung von Privatsphire fiir Patien-
ten und Angehdrige betrifft (BECKSTRAND et al., 2017; TIMMINS et al., 2018). Dariiber
hinaus stellten NELSON et al. (2010) in ihrer Befragung von Angehorigen verschiedener
US-amerikanischer Intensivstationen einen Bedarf an flexibleren Besuchszeiten fest.
Auch in aktuellen Studien wurden Defizite beschrieben, was die Gewihrleistung von Pri-

vatsphire fiir Patienten und Angehorige betriftt.

Zusammenfassend lasst sich feststellen, dass die bisherige Forschung ldnderiibergreifend
auf eine hohe Variabilitdt in der Praxis von EOL-Entscheidungen in der Intensivmedizin
mit teilweise ausgeprigten Defiziten hindeutet, sowohl was Entscheidungsprozesse,
Kommunikation und Dokumentation im Behandlungsteam als auch was Bediirfnisse von
Patienten und Angehorigen angeht. Daher wurde in der Literatur wiederholt gefordert,
Qualitdtskonzepte, Messinstrumente und konkrete Maflnahmen zur Problemlésung zu

entwickeln, die im folgenden Abschnitt vorgestellt werden.
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2.2.2 Qualitiatskonzepte und Gestaltungsempfehlungen

Was die Gestaltungsperspektive bei EOL-Entscheidungen angeht, so kann zwischen
grundlegenden Konzepten zur Gewahrleistung einheitlicher Qualititsstandards und prak-

tischen Handlungsempfehlungen fiir spezifische Problemstellungen differenziert werden.

Grundlegende Qualitiitskonzepte

Viele Autoren empfehlen eine Standardisierung der Prozesse bei Therapiebegrenzungen,
insbesondere durch Definition und Verwendung schriftlicher Grundsétze, Leitfdden und
konkreter Arbeitsempfehlungen, wie z.B. bei HYNNINEN et al. (2008) oder CURTIS &
VINCENT (2010). Gemeinsam ist diesen Leitfiden die Betonung von Kommunikations-

und Dokumentationsaspekten fiir die Giite der EOL-Entscheidungen.

Basierend auf einem Literaturreview schlagen CURTIS & VINCENT (2010) als ,Best Prac-
tices’ fiir Therapiezieldnderung und palliative Patientenversorgung auf Intensivstationen
sowohl schriftliche Richtlinien fiir z.B. die multiprofessionelle Kommunikation oder An-
gehorigenpartizipation vor als auch Standard Operating Procedures (SOP) fiir die prakti-
sche Durchfiihrung der Therapiedeeskalation, um eine unerwiinschte Variabilitédt in der

Patientenversorgung zu verhindern (Tab. 1).

Tab. 1: ,Best Practices’ fiir Ethik und EOL Care auf ITS
nach CURTIS & VINCENT (2010), EOL = End-of-Life, ITS = Intensivstation

Explizite ITS-Richtlinien
e Richtlinien fiir Aufnahme- und Verlegungskriterien
e Richtlinien fiir die Aufnahme palliativer Therapie
e Richtlinien fiir die Fortbildung von ITS-Mitarbeitern in Ethik, Kommunikation und EOL Care

Multiprofessionelle Kommunikation
e Alle Patienten sind Teil der tdglichen multiprofessionellen Stationsbesprechungen
e Tagliche multiprofessionelle Kommunikation iiber die Behandlungsziele

Kommunikation mit Familien
e Flexible Besuchszeiten fiir Familienmitglieder
e Familienprisenz bei Stationsbesprechungen
e  Multiprofessionelle Familienkonferenzen innerhalb von 48-72 Stunden bei Patienten mit ho-
hem Risiko fiir Tod oder verldngerten ITS-Aufenthalt

Therapiedeeskalation
e  Explizite Richtlinien fiir die Therapiedeeskalation
e Protokolle fiir die Durchfithrung der Therapiedeeskalation
e  Training fiir Kliniker aller Disziplinen zu Ethik und Kommunikation
e  Unterstiitzungsprogramme fiir ITS-Mitarbeiter bei EOL Care und Therapiedeeskalation
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Fiir die Verwendung von Standards im intensivmedizinischen EOL-Kontext mit entspre-
chenden Dokumentationspflichten sprechen verschiedene Studien. Beispielsweise unter-
suchten TREECE et al. (2004) auf den Intensivstationen eines US-amerikanischen
Krankenhauses in einem Prid-Post-Design die Fragestellung, wie sich die Einfiihrung ei-
nes Anordnungsformulars zur Therapiezieldnderung auswirkte, das konkrete Angaben zu
beendeten MaBnahmen sowie Protokolle fiir Analgetika, Sedativa und die Beendigung
der mechanischen Beatmung enthielt. Neben einem erhohten Einsatz von Sedativa ohne
Hinweise auf lebensverkiirzende Effekte stellten die Autoren fest, dass iiber 80% der be-
fragten Pflegekriifte und iiber 90% der Arzte das Anordnungsformular als hilfreich erach-

teten.

Ein dhnlicher Dokumentationsbogen wird beispielsweise von der Sektion Ethik der Deut-
schen Interdisziplindren Vereinigung fiir Intensiv- und Notfallmedizin unter Mitarbeit der
Sektion Ethik der Deutschen Gesellschaft fiir Internistische Intensivmedizin und Notfall-
medizin (NEITZKE et al., 2017) empfohlen. Diese Vorlage zum Ankreuzen umfasst die
beendeten MaBnahmen, Griinde fiir die Therapiebegrenzung, z.B. Patientenwille oder
fehlende Indikation, sowie Unterschriftsfelder fiir einen Arzt und eine Pflegekraft zur

Dokumentation der Autorisierung und Kenntnisnahme.

JENSEN et al. (2013) beobachteten in einer Studie mit einem Pra-Post-Design auf déni-
schen Intensivstationen sechs Monate nach Einfiihrung eines Leitfadens, dass sich die
Zeitspanne zwischen Aufnahme auf der Intensivstation und Therapiedeeskalation redu-
zierte, etwa zwei Drittel der Befragten den Leitfaden als hilfreich beurteilten und die
Qualitét der Pflege nach Therapiezielanderung aus Sicht der Befragten stieg. Der verwen-
dete Leitfaden umfasste u.a. rechtliche Aspekte von EOL-Entscheidungen, Definitionen,
Spezifikationen von Entscheidungstrigern und Dokumentationspflichten sowie prakti-

sche Anleitungen zur Reduktion oder Beendigung kurativer Maflnahmen.

Ein weiterer Gestaltungsansatz besteht in der Definition von Qualitétskriterien fiir Ent-
scheidungen am Lebensende und fiir Sterben auf Intensivstationen. NELSON et al. (2010)
beispielsweise leiteten aus ihrer Befragung Giitekategorien mit Fokus auf Patienten- und
Angehdrigenbediirfnisse ab, die neben patientenorientierter Kommunikation und Ent-

scheidung, Symptomkontrolle, Wahrung der menschlichen Wiirde und Privatsphére des
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Patienten auch Partizipations- und Unterstlitzungsmoglichkeiten fiir Angehorige ein-
schlossen. Als Expertenkonsensus definierten CLARKE et al. (2003) dhnliche Kriterien,
beriicksichtigten aber zusétzlich die Bediirfnisse der Mitarbeiter und Aspekte der Orga-
nisationsstruktur. So forderten sie Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir Mitarbeiter, sowohl

was Arbeitsorganisation als auch psychologischen Support angeht.

Spezifische Gestaltungsempfehlungen

Neben Leitfaden und qualitativen Konzepten existieren in der aktuellen Literatur Gestal-
tungsempfehlungen fiir spezifische Gesichtspunkte von EOL-Entscheidungen, die im
Folgenden skizziert werden, unterteilt nach den Aspekten Entscheidungsprozess, Umset-
zung der Therapiebegrenzung und Patientenbediirfnisse, Bediirfnisse von Angehorigen

sowie Aus- bzw. Fortbildungsbedarf und Mitarbeiterbediirtnisse.

Therapiezieldinderung, Kommunikation und Dokumentation im Team

Ubereinstimmend mit dem Positionspapier zur Therapiezielinderung der Sektion Ethik
der Deutschen Interdisziplindren Vereinigung fiir Intensiv- und Notfallmedizin
(JANSSENS et al., 2012) empfiehlt BERNHARDT (2013) folgendes Vorgehen fiir den Wech-
sel von primér kurativer zu palliativer Therapie im intensivmedizinischen Kontext:

e Entscheidung zur Therapiezieldnderung: nie nachts, nie sofort, immer hochrangig,

e Beteiligung aller Mitglieder des Behandlungsteams an der Therapiezieldnderung,

e Ermittlung des Patientenwillens,

e Beteiligung der Angehorigen bzw. Stellvertreter am Entscheidungsprozess,

e Therapiezielinderung im Konsens aller Beteiligten,

e Ethikberatung bei Dissens im Team oder mit Angehorigen bzw. Stellvertretern,

e Dokumentation von Entscheidungsprozess und getroffener Entscheidung,

e kontinuierliche Reevaluation des Therapieziels und gegebenenfalls Wiederauf-

nahme der kurativen Therapie.

Dabei betonen JANSSENS et al. (2012) die Bedeutung einer offenen Diskussionskultur im
Team, unabhéngig von Berufsgruppe und Hierarchiestufe. Die Ethikberatung im Falle
eines Dissens erfolgt geméall JANSSENS et al. (2012) meistens durch das Klinische Ethik-

komitee des Hauses, das mit den Beteiligten Prognosen, Therapieziele und Lebensqualitit
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in Bezug auf den mutmaBlichen Patientenwillen diskutiert, ohne iiber Entscheidungskom-
petenzen zu verfligen. Um falschen Erwartungen vorzubeugen, sollte das Prozedere vorab

explizit kommuniziert werden (JANSSENS et al., 2012).

Umsetzung der Therapiebegrenzung und Patientenbediirfnisse

Wenn die Entscheidung zur Therapiebegrenzung getroffen ist, liegt das Ziel der intensiv-
medizinischen Versorgung gemall JANSSENS et al. (2012) darin, eine moglichst hohe Le-
bens- bzw. Sterbequalitit fiir den Patienten im Einklang mit seinen Wiinschen zu gewihr-
leisten. Daher empfehlen die Autoren, sidmtliche diagnostischen, therapeutischen und
pflegerischen Maflnahmen vor diesem Hintergrund zu {iberpriifen, um eine zuséitzliche
Belastung sterbender Patienten zu vermeiden. Eine potentiell lebensverkiirzende Behand-
lung sei im Sinne der indirekten Sterbehilfe zu rechtfertigen, wenn sie alternativlos zur
Symptomkontrolle indiziert sei und dem Patientenwillen entspreche; Mallnahmen, die
ausschlieBlich eine Verldngerung des Sterbeprozesses implizieren, seien unzuldssig, so
JANSSENS et al. (2012). Fiir die Umsetzung der Therapiezieldnderung stellen sich fol-
gende Fragen (JANSSENS et al., 2012):

e Wie wird die Therapiedeeskalation praktisch durchgefiihrt? Welche Mallnahmen

werden auf welche Weise zuriickgefahren oder beendet?
e Wie erfolgt die symptomorientierte Therapie?
e Welche spirituellen oder psychosozialen Bediirfnisse bestehen seitens des Patienten

fiir die letzte Lebensphase?

Grundsitzlich ist JANSSENS et al. (2012) zufolge eine Basisbetreuung zu gewihrleisten,
die sich beispielsweise an den Grundsidtzen der Sterbebegleitung der BUNDESARZTE-
KAMMER (2011) orientiert und menschenwiirdige Unterbringung, menschliche Zuwen-
dung, Korperpflege, Stillen von subjektiv vorhandenem Hunger und Durst sowie die Lin-
derung von subjektiv belastenden Symptomen, wie z.B. Schmerzen, Ubelkeit, Atemnot,
Unruhe oder Angst, einschlieB3t. Dies erfordert eine regelmafBige Reevaluation moglicher
Beschwerden in Form von standardisierten Assessments sowie konkrete Behandlungsan-
leitungen mit jeweils entsprechender Dokumentation (CURTIS & VINCENT, 2010; TREECE
et al., 2004). Fiir weitere Details zur praktischen Umsetzung des Therapiewechsels und
der symptomorientierten Behandlung sei auf die entsprechende ausfiihrliche intensiv- und

palliativmedizinische Literatur verwiesen. Fiir die Umsetzung der Therapiedeeskalation
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schlagen beispielsweise DOWNAR et al. (2016) auf Basis einer Delphi-Runde mit 39 ka-
nadischen Intensivmedizinern ein standardisiertes Vorgehen in vier Schritten vor, das die
Vorbereitung von Team, Familie, Patient und Patientenumgebung, die standardisierte Er-
fassung von Symptomen, das medikamentdse Symptommanagement sowie das Beenden
der lebenserhaltenden Maflnahmen, jeweils mit detaillierten Arbeitsempfehlungen, um-

fasst.

Beispielhaft werden im Folgenden Empfehlungen zum Beenden mechanischer Beatmung
vorgestellt. In der Praxis lassen sich drei Verfahrensweisen unterscheiden, die schnelle
terminale Entwohnung, die verldngerte terminale Entwohnung sowie die Extubation, mit
jeweils spezifischen Vor- und Nachteilen. Bei der terminalen Entwohnung ist eine ver-
bale Kommunikation zwischen Patient und Angehdrigen ausgeschlossen. Erfolgt die Ent-
wohnung schrittweise verzogert, nehmen insbesondere Mitarbeiter die Mallnahme
aufgrund des grofleren Zeitabstands zwischen Beginn der Therapiereduktion und Todes-
eintritt als weniger aktiv und folglich als weniger emotional belastend wahr. Gegen diese
Variante spricht, dass sich der Sterbeprozess verlingern kann. Die Extubation besitzt den
Vorteil, dass sie den Patienten von moglicherweise unerwiinschter Technologie befreit,
kann andererseits jedoch zu akuter Atemnot fiihren, wenn eine entsprechende medika-
mentdse Prophylaxe fehlt. Dariiber hinaus kann die sekretbedingte Rasselatmung bei
Sterbenden die Angehorigen beunruhigen, weil sie diese moglicherweise als Zeichen dro-
hender Erstickung fehlinterpretieren (FABER-LANGENDOEN & LANKEN, 2000; JANSSENS
et al., 2012). Als Losung empfiehlt SPINELLO (2011), die Extubation unter Ausschluss
der Angehorigen durchzufiihren, die erst nach Gewéhrleistung der Symptomkontrolle
zum Patienten gebeten werden. Bei jedem Verfahren sollten mégliche Beschwerden wie
Dyspnoe, Angst oder Unruhe antizipiert und gegebenenfalls bereits im Vorfeld mit Seda-
tiva sowie Opioiden behandelt werden. Die effektiven Dosen variieren abhéngig von Me-
tabolismus, Bewusstseinslevel oder mdoglicher Opioidtoleranz des Patienten. Auf
Muskelrelaxantien sollte beim Beenden der mechanischen Beatmung verzichtet werden,
weil sie Beschwerden verschleiern und die Kommunikationsmdoglichkeiten des Patienten
einschrianken. Schlieflich sollten sowohl Mitarbeiter als auch Angehorige darauf vorbe-
reitet werden, dass in bis zu 10% der Félle Patienten einen oder mehrere Tage nach Be-
enden der mechanischen Beatmung iiberleben (CURTIS & VINCENT, 2010; DOWNAR et al.,

2016; FABER-LANGENDOEN & LANKEN, 2000).
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Was psychosoziale und spirituelle Bediirfnisse des Patienten angeht, so empfehlen bei-
spielsweise FABER-LANGENDOEN & LANKEN (2000) folgende Mallnahmen:
e cin Einzelzimmer flir den Sterbenden zur Gewihrleistung der Privatsphére,
o flexible Besuchszeiten flir Angehorige mit Sitz- und Aufenthaltsmoglichkeiten,
e Zugang zu personlichen Gegenstdnden des Patienten, z.B. Musik, private Kleidung,
e Einbeziehen von Familienmitgliedern in die Pflege, soweit sinnvoll moglich,

e Zugang zu spiritueller Unterstiitzung und religiosen Ritualen.

Dabei spielt der kulturell-religiose Hintergrund des Patienten und seiner Angehorigen
eine besondere Rolle. Wihrend das Bediirfnis Sterbender nach Ndhe und Kommunikation
kulturunabhingig zu sein scheint, wird beispielsweise der Umgang mit Gefiihlen von der

kulturell-religiosen Pragung bestimmt (GROM et al., 2013; JANSSENS et al., 2012).

Angehorigenbediirfnisse

In einer Befragung von iiber tausend Angehorigen von ITS-Patienten von 21 Intensivsta-
tionen in Danemark und der Niederlande identifizierten AGARD et al. (2019) vier Fakto-
ren, die die Familienzufriedenheit ma3geblich bestimmten: Informations- und Kommu-
nikationsqualitit, medizinische wie zwischenmenschliche Kompetenz des Behandlungs-
teams, Kontextfaktoren, wie z.B. Radumlichkeiten und Besuchszeiten, sowie Entlassma-
nagement. Ahnlich wie in anderen Studien wurde dabei insbesondere der Wunsch nach
rechtzeitiger und verstidndlicher Information mit realistischen Einschdtzungen zum
Krankheitsverlauf und regelmafBigen Moglichkeiten zum Informationsaustausch gedufert

(AGARD et al., 2019; KoN et al., 2016).

Um die Kommunikation mit Angehorigen zu verbessern, schlagen z.B. HANSEN et al.
(2009) oder SCHEUNEMANN & WHITE (2011) vor, gedrucktes Informationsmaterial zur
Bedeutung und Praxis von Therapiebegrenzung auszuhidndigen. Neben flexiblen Be-
suchszeiten wird haufig empfohlen, Familienkonferenzen durchzufiihren, bei Patienten
mit hohem Sterberisiko bzw. hohem Risiko fiir eine Verldngerung des ITS-Aufenthalts
innerhalb von 48-72 Stunden (CURTIS & VINCENT, 2010). Gemal} JANSSENS et al. (2012)
sollte die Familienkonferenz in einem ruhigen Raum stattfinden. Dabei sollten die Mit-
glieder des Behandlungsteams reprédsentativ vertreten sein, insbesondere die Pflegekrifte

(JANSSENS et al., 2012). Des Weiteren ist laut POCHARD et al. (2001) zu beachten, dass
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das Behandlungsteam konsistente Informationen an die Angehdrigen weitergibt. Als Ge-
spriachszeit werden mindestens 30 Minuten empfohlen, bei Sprachbarriere mit Uberset-
zer, wobei die Zufriedenheit von Angehdrigen zu steigen scheint, wenn ihnen relativ mehr
aktive Redezeit eingerdumt wird (LAUTRETTE et al., 2007; MCDONAGH et al., 2004;
SPINELLO, 2011). Geméall SPINELLO (2011) sollte einschiichternd wirkendes arztliches
Verhalten vermieden werden, z.B. durch Verzicht auf den ,weillen Kittel’ oder indem alle
Gesprachsteilnehmer sitzen. Begriffe wie ,Therapieverzicht, -reduktion oder -beendi-
gung’ konnten bei Patienten und Angehorigen zu schwerwiegenden Missverstdndnissen
fiihren, so SPINELLO (2011). Daher betonte er am Beispiel des Reanimationsverzichts,
dass ,,Do Not Resuscitate, d.h. keine kardiopulmonale Reanimation, nicht gleichbedeu-

tend sei mit ,,Do Not Care* und entsprechend kommuniziert werden sollte.

Fiir den Einsatz von Familienkonferenzen sprechen verschiedene Studien. So stellten z.B.
GRIES et al. (2008) oder SCHEUNEMANN & WHITE (2011) eine Steigerung der Angehd-
rigenzufriedenheit fest, wenn die Therapiezielinderung im Rahmen von Familienkonfe-
renzen besprochen wurde. In einer Interventionsstudie mit Angehdrigen von 126 verstor-
benen Patienten franzdsischer Intensivstationen untersuchten LAUTRETTE et al. (2007)
den Effekt strukturierter EOL-Familienkonferenzen mit Aushidndigung einer Trauerbro-
schiire auf die psychische Belastung von Angehorigen. Jeweils 90 Tage nach dem Tod
der Patienten gemessen, zeigten sich in der Interventionsgruppe geringere Pridvalenzen
von PTSD-Symptomen sowie niedrigere Angst- und Depressivitiatswerte. Verglichen mit
dem Standard dauerten die Gespréiche in der Interventionsgruppe im Durchschnitt 30 ge-
geniiber 20 Minuten, wobei die Angehorigen mit durchschnittlich 14 gegeniiber fiinf Mi-
nuten mehr Zeit hatten, sich mitzuteilen. Zur Gespriachsstrukturierung wurde die

VALUE-Technik eingesetzt (LAUTRETTE et al., 2007):

,Value’ (V) steht fiir die Wertschiatzung der Aussagen von Angehorigen,

e ,Acknowledge’ (A) bedeutet Anerkennung der Gefiihle von Angehorigen,

e Listen’ (L) steht fiir Zuhdren,

e ,Understand’(U) fiir Nachfragen, um die Personlichkeit des Patienten zu verstehen,

e Elicit questions’ (E) steht dafiir, Angehorige zu Fragen zu motivieren.
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SchlieBlich wurde wiederholt auf die Bedeutung von psychologischen und spirituellen
Angeboten fiir Angehorige im Rahmen der Sterbebegleitung sowie der Trauerarbeit nach

dem Tod des Patienten hingewiesen (z.B. HANSEN et al., 2009; SPINELLO, 2011).

Dartiber hinaus wird der Rolle von Angehorigen in der Intensivmedizin eine zunehmende
Beachtung geschenkt, sowohl durch ihre Funktion als Patientenstellvertreter im Rahmen
des Shared Decision-Ansatzes als auch durch die zunehmende empirische Evidenz fiir
mogliche psychische Belastungsreaktionen (z.B. HARTOG & BODECHTEL, 2018; NIECKE
etal., 2017). Basierend auf der bisherigen EOL-Literatur veroffentlichte eine interdiszip-
lindre internationale Arbeitsgruppe der US-amerikanischen Fachgesellschaften ,Ameri-
can College of Critical Care Medicine’ und ,Society of Critical Care Medicine’
Empfehlungen fiir die angehorigenzentrierte Versorgung von Intensivpatienten, unterteilt
in fiinf Kernbereiche (DAVIDSON et al., 2017). Orientiert an NIECKE et al. (2017) und

HARTOG & BODECHTEL (2018) fasst Tab. 2 die wesentlichen Vorschlige zusammen:

Tab. 2: Angehirigenzentrierte Betreuung von Intensivpatienten
nach DAVIDSON et al. (2017), zitiert nach HARTOG & BODECHTEL (2018) und
NIECKE et al. (2017), ITS = Intensivstation

Familienprisenz auf ITS
e Offene Besuchszeiten
e Anwesenheit bei Visiten
e Anwesenheit bei Reanimationen unter Begleitung durch ITS-Mitarbeiter

Familienunterstiitzung
e Informationsmaterial
e Schulung in Patientenversorgung
e Intensivtagebuch (vom Behandlungsteam fiir den Patienten/die Angehorigen gefiihrt)

Kommunikation mit Familien
e RegelmiBige Familienkonferenzen
e  Strukturierte Gesprachsfithrung, wie z.B. mittels VALUE-Technik
e  Schulung der Intensivmitarbeiter in Gesprachstechniken

Spezifische Beratungsangebote fiir Familien
e Palliativmediziner
e Psychologen oder Psychotherapeuten
e Sozialarbeiter
e Seelsorger
e Angehdrigen-Lotsen

Verankerung des angehorigenzentrierten Ansatzes im Krankenhausbetrieb
e Krankenhaus-, Stationsleitlinien
e Protokolle zur Symptomkontrolle bei Therapiebegrenzung
e Beteiligung der Pflegenden an Therapiezielentscheidungen
e MaBnahmen zur Larmreduktion
e  Verbesserung der Privatsphére
e Schlafmdglichkeiten fiir Angehorige
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Was die aktuelle intensivmedizinische Praxis der im Rahmen des patienten- und angehd-
rigenzentrierten Ansatzes empfohlenen Maflnahmen angeht, so fiihrten KLEINPELL et al.
(2018) eine Befragung mit 345 Mitgliedern der ,World Federation of Societies of Inten-
sive and Critical Care Medicine’ aus 40 Landern durch, wobei USA, Indien, Japan, Siid-
afrika, Kanada und Tiirkei am haufigsten vertreten waren. Dabei stellten die Autoren fest,
dass bei 61,2% der Teilnehmer schriftliches Informationsmaterial fiir Familien von ITS-
Patienten zur Verfiigung stand, und 53,8% strukturierte Patienten- bzw. Familienkonfe-
renzen zur Reevaluation von Therapiezielen durchfiihrten. Offene Visiten wurden von
knapp 40% und die Anwesenheit Angehoriger wihrend Reanimationen von 12% der Be-

fragten berichtet (KLEINPELL et al., 2018).

Fiir einen Effekt der empfohlenen Interventionen auf die Reduktion psychischer Belas-
tungsreaktionen existiert gemafl GERRITSEN et al. (2017a) bislang wenig empirische Evi-
denz, teilweise wurden widerspriichliche Ergebnisse erzielt (z.B. CARSON et al., 2016;
KENTISH-BARNES et al., 2017). Insbesondere fehlen solide Kenntnisse iiber potentiell be-
einflussbare Risikofaktoren flir das Postintensive Care Syndrome bei Angehorigen von
ITS-Patienten (HARTOG & REINHART, 2018; MATT et al., 2017). Daher sind die genannten
MalBnahmen derzeit eher als richtungsweisende Vorschldge zu interpretieren, die nach
den spezifischen Gegebenheiten der jeweiligen intensivmedizinischen Abteilung ausge-
wéhlt und kombiniert werden sollten (DAVIDSON et al., 2017; GERRITSEN et al., 2017a;
HARTOG & BODECHTEL, 2018). Dariiber hinaus ist bei der praktischen Umsetzung der
Empfehlungen zu beriicksichtigen, dass manche MaBlnahmen mogliche zusitzliche Be-
lastungen fiir das Behandlungsteam implizieren (GERRITSEN et al., 2017a). In einer itali-
enischen Studie beispielsweise flihrte die Liberalisierung der Besuchszeiten zu héheren

Burnout-Raten bei den ITS-Mitarbeitern (GIANNINI et al., 2013).

Erweitertes Kompetenzspektrum und Mitarbeiterbediirfnisse

Viele Studien forderten, das intensivmedizinische Kompetenzspektrum im Bereich der
symptomorientierten Therapie, Medizinethik und Kommunikation mit Angehorigen zu
erweitern, sowohl im Rahmen der Ausbildung von intensivmedizinischem Personal als
auch in Form von regelmiBigen Trainings fiir ITS-Behandlungsteams (AGARD et al.,
2019; Cook et al., 2004; CURTIS & VINCENT, 2010; HANSEN et al., 2009; KON et al.,
2016; WEISS et al., 2017).
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Als weiteren Ansatz, um die symptomorientierte Therapie in der Intensivmedizin zu ver-
bessern, schlugen NELSON et al. (2013) Screening-Verfahren vor. Den Autoren zufolge
sollten palliativmedizinische Kollegen konsiliarisch hinzugezogen werden, wenn ein In-
tensivpatient bestimmte Voraussetzungen erfiillt. Als Kriterien wurden beispielsweise die
Anzahl versagender Organe, der Glasgow Coma Score als Mal} fiir Bewusstseins- und
Hirnfunktionsstérungen insbesondere nach Schidel-Hirn-Trauma oder das Alter in Kom-
bination mit lebensbedrohlichen Komorbiditidten definiert (NELSON et al., 2013). Gemaf
einem Literaturreview von NELSON et al. (2013) scheint der Einsatz von Screening-In-
strumenten die palliativmedizinische Versorgung kritisch Kranker auf Intensivstationen
zu verbessern ohne Anderung der Mortalitit bei gleichzeitig effektiverer Nutzung inten-
sivmedizinischer Ressourcen. O’MAHONY et al. (2010) untersuchten, wie sich die In-
tegration eines Palliativteams, bestehend aus einem Pflegeexperten und einem Sozial-
arbeiter, auf einer Intensivstation auswirkte. Bei Einsatz dieses Palliativteams wurden
mehr Patientenverfiigungen und DNR-Anordnungen, frithere Verlegungen ins Hospiz,
ein verstirkter Einsatz von Opioiden sowie weniger Bildgebung und Laboruntersuchun-
gen beobachtet, ohne dass signifikante Unterschiede in der Medianiiberlebenszeit zwi-

schen Kontroll- und Interventionsgruppe auftraten.

Was Mitarbeiterbediirfnisse angeht, so scheint neben dem Wunsch nach Aus- und Wei-
terbildung in EOL-Kompetenzen auch ein Unterstiitzungsbedarf zu existieren fiir die Be-
wiltigung emotionaler Belastungen, die aus der Arbeit mit Sterbenden resultieren. So
wurden beispielsweise Nachbesprechungen oder Supervisionen vorgeschlagen (HANSEN

et al., 2009; HARTOG & REINHART, 2018).

2.2.3 Messung der Qualitit von EOL-Entscheidungen

In der Literatur wurden verschiedene quantitative Ansdtze vorgeschlagen, um die Qualitit
des Sterbens auf Intensivstationen zu messen. Wie HALES et al. (2010) in ihrem Review
von 103 Veroffentlichungen zu Messinstrumenten feststellten, fehlte bei einem Grofteil
der 18 untersuchten Malle eine Reliabilitits- und Validititspriifung. Eine explizite Defi-
nition der Qualitdt von Sterben und Tod wurde bei weniger als der Hélfte verwendet. Des
Weiteren variierte die zeitliche Konzeption der Sterbephase zwischen Stunden und Mo-

naten. Unter den analysierten Instrumenten verfiigte der ,Quality of Dying and Death
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Questionnaire, abgekiirzt mit QODD, iiber die vergleichsweise hochste Validitidt wie Re-

liabilitdt und wurde am hdufigsten in Studien verwendet (HALES et al., 2010).

Quality of Dying and Death Questionnaire (QODD)

Der QODD wurde als standardisierter Fragebogen von einer Forschungsgruppe der Uni-
versity of Washington unter der Leitung von J. Randall Curtis und Ruth A. Engelberg im
Rahmen des ,End-of-life Care Research Program’ entwickelt. Nach Vorarbeiten zur Ope-
rationalisierung des Konstrukts ,Quality of Dying and Death’ auf Basis der verfiigbaren
Evidenz und qualitativer Interviews (PATRICK et al., 2001) wurde die erste Version des
QODD von CURTIS et al. (2002) als Fragenbogen mit 31 Items in Rahmen einer Evalua-
tionsstudie verdffentlicht. Die Interviewer-gefiihrte Befragung richtet sich retrospektiv
an Familienangehorige bzw. Nahestehende von Patienten, die auf Intensivstationen ver-
storben sind, um die Qualitdt des Sterbens in den letzten sieben Lebenstagen zu erfassen
bzw. im letzten Lebensmonat, sofern der Patient seine letzte Woche ohne Bewusstsein
verbracht haben sollte. Die Fragen beziehen sich auf Symptome, Patientenpriaferenzen
und Zufriedenheit mit der Patientenversorgung, jeweils mit einer Antwortskala von 0 bis
10, woraus ein prozentualer Gesamt-Score mit moglichen Werten zwischen 0 und 100 als
Mal fiir die Qualitit des Sterbens errechnet wird, mit 100 als Qualititsmaximum. Die
Studie von CURTIS et al. (2002) basierte auf etwa 200 Angehdrigeninterviews, die jeweils
ein bis drei Jahre nach dem Tod des Patienten gefiihrt wurden. Die Ergebnisse sprachen
dafiir, dass der QODD eine reliable und valide Messung der Qualitit von Sterben und
Tod ermoglicht. Der Gesamt-Score erwies sich als unabhidngig von demographischen
Merkmalen wie Alter, Geschlecht oder Einkommen. Fiir die Konstruktvaliditit sprach,
dass hohere QODD-Scores signifikant positiv mit beispielsweise geringerer Symptomlast
oder erfolgreicherem Symptommanagement korreliert waren (CURTIS et al., 2002). Auch
in weiteren Studien erwies sich der QODD fiir Angehorige auch in unterschiedlichen Set-
tings wie Hospizen, Normal- oder Intensivstationen als hinreichend valide und reliabel,
bei moderater Interrater-Reliabilitidt zwischen mehreren Familienmitgliedern eines Pati-
enten (CURTIS et al., 2013). Demgegeniiber beobachteten MULARSKI et al. (2004) eine
relativ hohe Variabilitit zwischen den QODD-Scores verschiedener Angehoriger eines

Verstorbenen, insbesondere bei qualitativen Angaben.
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Methodische Einschrinkungen des QODD

Was methodische Limitationen betrifft, so wurden bei CURTIS et al. (2002) die vier Items
»Spending time with spouse”, ,,Spending time with pets”, ,,Clearing up bad feelings” und
»Attending important event” von mehr als der Hélfte der Befragten als unzutreffend be-
trachtet und nicht im Gesamt-Score beriicksichtigt. Das Problem nichtbeantworteter
Items wurde auch in anderen Untersuchungen beobachtet, wie bei z.B. GERRITSEN et al.
(2013) in einer Befragung auf niederlédndischen Intensivstationen. Die Autoren folgerten
daraus, dass lander- bzw. kontextspezifische Anpassungen des QODD erforderlich seien.
Anders argumentierten CURTIS et al. (2013), die den Prozess von Sterben und Tod als
universelle Erfahrung betrachteten. Aus ihrer Sicht impliziere das Problem fehlender Ant-
worten die Frage, ob der auf Basis von Interviews mit Klinikern und Patienten entwickelte
Fragebogen fiir Familienangehorige als Zielgruppe geeignet sei (CURTIS et al., 2013).
Dartiber hinaus wurden wiederholt Defizite bei der Konstruktvaliditit festgestellt
(DOWNEY et al., 2010). SchlieBlich fehlten bislang erfolgreiche Nachweise, dass sich der
QODD als Messinstrument fiir Interventionsstudien eignet (CURTIS et al., 2013). Dane-
ben sei auf die grundsétzliche methodische Einschrankung des QODD hingewiesen, dass
die indirekte Erfassung der Patientenperspektive durch retrospektive Befragung eines An-
gehorigen systematischen Verzerrungen unterliegt, durch beispielsweise eigene Erfah-
rungen, Schuldgefiihle bzw. Trauer des Befragten oder durch einen Recall Bias (CURTIS
et al., 2002).

Weiterentwicklungen des QODD

Im Laufe der Jahre wurde eine zweite Interviewer-gefiihrte Version des QODD fiir Pfle-
gekrifte in der Intensivmedizin entwickelt (TREECE et al., 2004). SchlieBlich erfolgte eine
Uberarbeitung beider Fragebdgen zu Self Assessment-Varianten, einem QODD fiir An-
gehorige mit 25 Items (CURTIS et al., 2013) sowie einem Questionnaire fiir ITS-Pflegende
bzw. medizinisches Fachpersonal mit 15 Items, jeweils plus Zusatzfragen, wie der Web-
site der Forschungsgruppe zu entnehmen ist (END-OF-LIFE CARE REASEARCH PROGRAM
& UW SCHOOL OF MEDICINE, 2019).

Die Studie von GERRITSEN et al. (2017b) zeigte dhnliche QODD-Scores bei Angehorigen
von Patienten auf US-amerikanischen und niederldndischen Intensivstationen, aber deut-

liche Unterschiede zwischen den Landern bei Pflegekriften, was die Autoren als Hinweis
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auf u.a. organisatorische wie kulturelle Abweichungen im Klinikkontext interpretierten;
beispielsweise scheinen Pflegekrifte in den Niederlanden eine aktivere Rolle bei EOL-

Entscheidungen zu haben als in den USA.

Deutschsprachiger QODD

Die QODD-Bogen wurden in verschiedene Sprachen iibersetzt, u.a. auch ins Deutsche
im Rahmen eines palliativmedizinischen Forschungsprojekts der Universitdtskliniken
Mainz und Erlangen als Interviewer-gefiihrte Befragungen mit 31 Items fiir Angehorige
(HECKEL et al., 2015) und mit 23 Items fiir medizinisches Fachpersonal (HECKEL et al.,
2016). Im Unterschied zum US-amerikanischen QODD beziehen sich die deutschspra-
chigen Varianten nicht auf den intensivmedizinischen Kontext nach Therapiedeeskala-
tion, sondern richten sich an Angehorige und Mitarbeiter auf Palliativstationen und in
Hospizen mit entsprechenden Anpassungen. In der von HECKEL et al. (2015) durchge-
fiihrten Validierungsstudie des deutschsprachigen QODD fiir Angehorige zeigte sich eine
relativ geringe Konstruktvaliditét, aber eine hohe interne Konsistenz. Des Weiteren er-
wiesen sich die Ergebnisse als unabhéngig von den Befragten, demographischen Patien-
tenmerkmalen, krankheitsbezogenen Faktoren und dem Grof3teil der Symptome.
Aufgrund eines relativ hohen Anteils fehlender Antworten sahen die Autoren einen Ver-
einfachungsbedarf bei der Formulierung der Items. Bereits beispielsweise GERRITSEN et
al. (2013) wiesen darauf hin, dass Angehorige die Fragen des QODD als komplex und
schwierig wahrnehmen. Bei der Evaluierung des deutschsprachigen QODD fiir Fachper-
sonal erzielten HECKEL et al. (2016) dhnliche Ergebnisse mit zufriedenstellenden Werten
fiir interne Konsistenz und psychometrische Eigenschaften, aber mit Defiziten bei der
Konstruktvaliditét. Es kam trotz geschulter Interviewer zu einem hohen Anteil fehlender
Antworten, was auf eine fragliche Relevanz bestimmter Items, wie z.B. mechanische Be-
atmung und Dialyse, im palliativmedizinischen Kontext hindeuten kann oder moglicher-
weise Aspekte widerspiegelt, die in der Versorgung sterbender Patienten bislang
vernachléssigt werden, wie beispielsweise Angst vor dem Tod oder Abschiednehmen von
Nahestehenden (HECKEL et al., 2016). In beiden Studien wurden lediglich gering positive
Korrelationen zwischen den Scores des QODD fiir Angehorige und des QODD fiir Fach-
personal errechnet, was auf systematische Unterschiede je nach Perspektive, wie bereits

von z.B. LEVY et al. (2005) beobachtet, oder auf Defizite in der Validitidt hinweisen
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konnte. Neben einer inhaltlichen Uberarbeitung der Items schlugen die Autoren vor, den
Fragenbogen zu kiirzen und eine Self-Assessment-Version zu entwickeln, um den Erhe-
bungsaufwand und Verzerrungen durch die Prasenz von Interviewern zu reduzieren. Bei
der Interpretation der Ergebnisse sei aulerdem zu beachten, dass der QODD nicht die
Qualitét der Pflege, sondern die Qualitét des Sterbeprozesses messe (HECKEL et al., 2016;
HECKEL et al., 2015).

Weitere Messinstrumente

Im Rahmen des ,End-of-life Care Research Program’ von J. Randall Curtis und Ruth A.
Engelberg wurden weitere Instrumente entwickelt, die die Qualitét jeweils eines Teilas-
pekts im EOL-Kontext messen, aber bislang nicht iiber die wissenschaftliche Resonanz
und Verbreitung wie der QODD-Questionnaire verfiigen. Beispielsweise zielt der ,Qua-
lity of Communication’ (QOC)-Fragebogen auf die Kommunikation zwischen Arzt und
Patient (ENGELBERG et al., 2006), wahrend das ,Quality of End-of-Life Care’ (QEOLC)-
Tool die arztliche Kompetenz in der Patientenversorgung am Lebensende erfassen soll

(ENGELBERG et al., 2010).

Daneben benutzten manche Studien, wie z.B. GRIES et al. (2008) oder JACOBOWSKI et al.
(2010), den ,Family Satisfaction in the ICU’ (FS-ICU)-Fragebogen, der von HEYLAND &
TRANMER (2001) entwickelt und validiert wurde. Dieses Instrument soll die Zufriedenheit
von Familienangehorigen mit der intensivmedizinischen Patientenbetreuung am Lebens-
ende abbilden, unterteilt in die beiden Subskalen ,Care’ und ,Decision Making’ (WALL
etal., 2007). Als Kombination aus QODD und FS-ICU schlugen JENSEN et al. (2015) den
,European Quality Questionnaire’ vor, abgekiirzt mit EuroQ2, um die Erfahrungen von
Angehdrigen kritisch kranker bzw. sterbender Patienten mit der Versorgung auf Intensiv-
stationen zu erfassen, angepasst an den nordeuropdischen Kontext, der weiterer Validie-
rung bedarf. Fiir die QODD-Subskala des EuroQ?2 fiihrten GERRITSEN et al. (2018) eine
Studie mit Angehdrigen von Verstorbenen auf ddnischen und niederldndischen Intensiv-
stationen durch und schlugen die Aufnahme weiterer Items zur Verbesserung der Kon-
struktvaliditidt vor. SchlieBlich wurde in jlingster Zeit ein ,Ethical Decision Making

Climate Questionnaire’ (EDMCQ) mit urspriinglich 35 Fragen vorgestellt, der sich an
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ITS-Pflegende und -Arzte richtet, um das Arbeitsklima bei EOL-Entscheidungen im Hin-
blick auf ethische Aspekte zu erfassen (VAN DEN BULCKE et al., 2018). Fiir eine revidierte
Fassung mit 32 Items ermittelten die Autoren eine hinreichende Konstruktvaliditét fiir
mehrere Faktoren, die sie als relevant fiir ethische Entscheidungsprozesse im intensivme-
dizinischen Behandlungsteam identifizierten, wie beispielsweise:

e an Selbstreflexion und Empowerment orientierter drztlicher Fiithrungsstil,

e Kultur des offenen, respektvollen multiprofessionellen und interdisziplindren Aus-

tauschs im Team,
e Beteiligung der Pflegekréfte an Therapiezieldnderungen,
e aktive EOL-Entscheidungen ohne Aufschieben,

e Bewusstsein fiir ethische Aspekte.

Zusammenfassend bleibt festzustellen, dass die aktuelle Datenlage, insbesondere fiir
deutsche Kliniken, noch vergleichsweise beschriankt ist (GRAW et al., 2012). Ein Grofteil
der wissenschaftlichen Verdffentlichungen zu diesem Thema stammt von US-amerika-
nischen Autoren und basiert auf quantitativen Befragungen von Mitarbeitern auf Intensiv-
stationen, Patienten sowie Angehorigen. Daneben gibt es qualitative Interviews, Praxis-
berichte, eine Reihe von Leitfdden und eine relativ begrenzte Anzahl von Interventions-

studien.

Dabei ist die Vergleichbarkeit der wissenschaftlichen Ergebnisse und ihre Ubertragbar-
keit auf Kliniken in Deutschland nicht nur aufgrund methodischer Unterschiede einge-
schriankt, sondern auch durch eine relativ hohe Variabilitit in der Praxis der Therapie-
begrenzung innerhalb und zwischen Landern, durch die uneinheitlich verwendete Termi-
nologie (CARLET et al., 2004; SPRUNG et al., 2003) sowie durch abweichende nationale
Gesetzgebungen (FERRAND et al., 2001; FORTE et al., 2012). Des Weiteren unterscheiden
sich Linder systematisch in der Ausbildung von Arzten und Pflegenden (SPIELBERG,
2012), in der Organisations- und Kommunikationskultur von Kliniken (GERRITSEN et al.,
2017b) sowie in der Medizinethik (WIESEMANN & BILLER-ANDORNO, 2005). SchlieBlich
scheint der religios-kulturelle Hintergrund sowohl die Entscheidungen von Intensivme-
dizinern beim Wechsel von kurativer zu palliativer Therapie als auch die entsprechenden

Erwartungen von Patienten und Angehdrigen zu beeinflussen (CARLET et al., 2004;
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SPRUNG et al., 2003; VINCENT, 1999). In einer Studie mit Intensivstationen aus 17 euro-
pdischen Léndern ermittelten SPRUNG et al. (2003) unter den verstorbenen Patienten fiir
Entscheidungen zur Reduktion oder zum Abbruch kurativer intensivmedizinischer Mal3-
nahmen eine Haufigkeit von 48% im Norden Europas, wihrend die entsprechende Héu-
figkeit fiir Stideuropa 18% betrug. Ein Grund fiir diesen Unterschied konnte gemif
VINCENT (1999) zumindest teilweise darin liegen, dass im Siiden mehr Katholiken leben,
die Therapiedeeskalation weniger wahrscheinlich befiirworten als Prostestanten und Ag-
nostiker. Dariiber hinaus deuten verschiedene Studien darauf hin, dass der soziodokono-
mische Status oder die Zugehdrigkeit zu einer ethnischen Minderheit bei der Qualitit der
Patientenversorgung am Lebensende eine Rolle spielt, mit teilweise widerspriichlichen

Ergebnissen (COATS et al., 2018; LEE et al., 2016).

Was die vorgestellten Instrumente zur Erfassung verschiedener Aspekte von EOL-Ent-
scheidungen im intensivmedizinischen Kontext angeht, ist festzuhalten, dass in Studien
bislang am hdufigsten der QODD-Fragenbogen verwendet wird. Aufgrund von methodi-
schen Méngeln, z.B. bei der Konstruktvaliditdt, scheinen allerdings weitere Revisionen

erforderlich zu sein, auch im Hinblick auf den Einsatz im klinischen Alltag.

2.3 Fragestellungen und Hypothesen

Die Fragestellungen und Hypothesen dieser Arbeit orientieren sich am Untersuchungs-
ziel, die Glite von Kommunikation, Entscheidungsstrukturen und Sterbeprozessen in der
Intensivmedizin beim Wechsel von kurativem zu palliativem Therapieziel zu erfassen.
Wie der vorangehende Literaturiiberblick zeigt, ist die gesicherte Evidenz {iber diesen
Forschungsgegenstand bislang relativ begrenzt, so dass die vorliegende Arbeit einen vor-

rangig explorativen Ansatz verfolgt (FALLER & GOSSLER, 1998).

Zur Spezifizierung der Qualitdt von EOL-Aspekten im intensivmedizinischen Kontext
wird in dieser Arbeit das Konstrukt von DONABEDIAN (1980) mit den Dimensionen Struk-
tur-, Prozess- und Ergebnisqualitdt herangezogen. Entsprechend werden Entscheidungs-
und Kommunikationsqualitit sowie Patienten-, Mitarbeiter- und Angehdrigenzufrieden-
heit als qualitative Dimensionen verwendet, um das Untersuchungsziel in Form von ex-

plorativen Fragen inhaltlich zu strukturieren. Soweit es sich aus der bisherigen Forschung
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begriinden lasst, werden dariiber hinaus Hypothesen zu Unterschieden zwischen Pflegen-

den und Arzten formuliert, was die Wahrnehmung von EOL-Entscheidungen angeht.

Fragestellung (1)
Werden Defizite bei der Entscheidung und Kommunikation von Therapiezieldanderungen

beschrieben in Bezug auf

Entscheidungsrahmen und -prozess,

Beriicksichtigung des Patientenwillens,

Dokumentation der Therapiezieldnderung,

Informationsweitergabe im Team?

Diese Fragestellung basiert auf den vorgestellten Ergebnissen von beispielsweise CARLET
et al. (2004) oder AZOULAY et al. (2009). Zu moglichen berufsbezogenen Unterschieden
bei der Beurteilung von Entscheidungsprozessen, Kommunikationsstrukturen und Doku-
mentationsaspekten, wie sie z.B. FESTIC et al. (2012) oder FERRAND et al. (2003) beo-
bachteten, werden folgende Hypothesen formuliert:

e H.1.1: Pflegende sehen sich weniger hidufig am Entscheidungsprozess zur Thera-

piezieldnderung beteiligt, als dies von Arzten eingeschitzt wird.
e H.1.2: Pflegende nennen hdufiger Defizite bei der Kommunikation oder Dokumen-

tation der Therapiezieldnderung im Team als Arzte.

Fragestellung (2)
Werden Defizite bei der Erfiillung von Patientenbediirfnissen im Rahmen der Therapie-
zieldnderung beschrieben in Bezug auf

e Symptomkontrolle,

e Beriicksichtigung zusitzlicher Patientenwiinsche bei der Sterbephase,

e Abschiedsrituale?

Diese Frage bezieht sich auf die Studien von beispielsweise BECKSTRAND et al. (2006)
oder HYNNINEN et al. (2008). Was mogliche Unterschiede zwischen den Berufsgruppen
angeht, so wird orientiert an HAMRIC & BLACKHALL (2007) oder Ho et al. (2011) fol-
gende Hypothese formuliert:

e H.2: Pflegende nennen hdufiger Defizite in der symptomorientierten Therapie nach

Therapiezieldnderung als Arzte.
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Fragestellung (3)
Werden Defizite bei der Erfiillung von Angehorigenbediirfnissen im Rahmen der Thera-
piezielinderung beschrieben in Bezug auf

e Gespriachsbedarf der Angehdrigen,

e Handhabung von Missverstindnissen mit Angehorigen,

e Versorgung des Patienten,

e Abschiednehmen vom Patienten,

e psychosoziale oder spirituelle Unterstiitzung?

Diese Fragestellung greift die Ergebnisse von beispielsweise NORTON et al. (2003),
BECKSTRAND et al. (2006) oder NELSON et al. (2010) auf. Bezugnehmend auf FESTIC et
al. (2012), werden folgende Hypothesen zu Unterschieden zwischen den Berufsgruppen
formuliert:

e H.3.1: Pflegende nennen haufiger Defizite in der Kommunikation der Therapie-
zieldnderung gegeniiber Patientenstellvertretern oder Angehorigen (bzw. gegen-
iiber Patienten, soweit moglich) als Arzte.

e H.3.2: Pflegende nennen haufiger Defizite bei der Erfiillung von Angehorigen-

bediirfnissen als Arzte.

Fragestellung (4)
Werden Defizite bei der Erfiillung von Mitarbeiterbediirfnissen im Rahmen der Thera-
piezieldinderung beschrieben in Bezug auf

e die zeitliche Angemessenheit der Therapiezieldnderung,

¢ Entscheidungsprozess und Kommunikation im Team,

e Umsetzung der Therapiezieldnderung,

e Begleitung der Angehorigen durch Stationsmitarbeiter,

e Unterstiitzungsmdoglichkeiten fiir Mitarbeiter?

Diese Frage kniipft an Untersuchungen von z.B. FESTIC et al. (2012) an. Orientiert an
beispielsweise BECKSTRAND et al. (2006) oder JENSEN et al. (2011) lautet die zugehorige
Hypothese zu berufsgruppenassoziierten Unterschieden:

e H.4: Pflegende halten die Therapiezielinderung hiufiger fiir verspitet als Arzte.
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3 Material und Methoden

Die vorliegende empirische Untersuchung orientierte sich an der Deklaration von Hel-
sinki zu ethischen Grundsitzen fiir die medizinische Forschung am Menschen. Da es sich
um eine anonyme Expertenbefragung handelte, war ein formales Votum der Ethikkom-
mission nicht erforderlich. Dieses Kapitel gibt einen Uberblick iiber den Untersuchungs-
gegenstand und die eingesetzten Methoden. Neben der Konzeption des Erhebungsinstru-
ments werden die Verfahren der statistischen Auswertung sowie die qualitative Inhalts-

analyse beschrieben.

3.1 Untersuchungspopulation

Die Untersuchungspopulation bestand aus Arzten und Pflegenden, die im November und
Dezember 2014 auf den Intensivstationen des Universititsklinikums Wiirzburg arbeite-
ten. Dazu zéhlten die herzthoraxchirurgische Intensivstation und Intermediate-Care-Ein-
heit, die Intensivmedizin der Chirurgie, der Neurologie, der Neurochirurgie und der
Klinik fiir Hals-, Nasen- und Ohrenkrankheiten sowie die internistische und die anésthe-
siologische Intensivstation. Nicht in die Studie eingeschlossen waren die Neonatologie
und die pédiatrische Intensivmedizin. Gemil3 Angaben der Personalabteilung sowie der
arztlichen Stationsleitungen waren zu dieser Zeit 270 Mitarbeiter auf den beteiligten In-
tensivstationen titig, darunter 217 Pflegende und 53 Arzte. Soziodemographische Daten
wie Geschlechts- und Altersverteilung waren zur Untersuchungspopulation nicht verfiig-
bar. 80 Fragebdgen wurden zuriickgeschickt, so dass die Riicklaufquote 29,63% betrug.
Differenziert nach Berufsgruppen ergaben sich als Riicklaufraten fiir die Pflegenden

29,95% (65 von 217) und fiir die Arzte 28,30% (15 von 53).

3.2 Erhebungsinstrument

In Bezug auf das Untersuchungsziel der vorliegenden Arbeit bot die bisherige Literatur
kein standardisiertes deutschsprachiges Erhebungsinstrument, um die Qualitdt von Ent-
scheidungs- wie Kommunikationsstrukturen und Sterbeprozessen nach Therapiezielédn-
derungen im intensivmedizinischen Kontext unter Beriicksichtigung von Patienten-, An-

gehorigen- und Mitarbeiterbediirfnissen zu messen. Die verfiigbaren Tools wiesen nicht
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nur methodische Einschrankungen auf, sondern bildeten aulerdem lediglich Teilaspekte
aus anderen Untersuchungsperspektiven ab, wie z.B. die Giite der Kommunikation mit
Angehorigen oder die Versorgungsqualitéit bei Sterbenden. Daher wurde fiir die vorlie-
gende Untersuchung ein Fragebogen fiir ITS-Mitarbeiter methodisch entwickelt und va-
lidiert, der sich an den im zweiten Kapitel vorgestellten wissenschaftlichen
Fragestellungen orientierte. Der Originalfragebogen findet sich im Anhang (Autoren:

Marion Eberl, Michael Schmidt).

3.2.1 Entwicklung des Fragebogens

Form und Inhalt des vorliegenden Erhebungsinstruments wurden in einem mehrstufigen
Prozess erarbeitet, der im Folgenden skizziert wird. Inhaltlich wurden dabei einzelne As-
pekte des im zweiten Kapitel diskutierten ,Quality of Death and Dying’ (QODD)-
Questionnaire (CURTIS et al., 2002; DOWNEY et al., 2010) aufgegriffen. In Bezug auf die

Methodik orientierte sich die Fragebogenentwicklung an DORING & BORTZ (2016).

Gestaltung von Form und Rahmenbedingungen

Was die Form betrifft, so wurde zur Erhebung der subjektiven Erfahrungen der Pflegen-
den und Arzte der Intensivstationen ein Paper-Pencil-Bogen gewihlt, der dem Stationsall-
tag entsprechend ohne Zeitvorgaben selbststindig, anonym und diskret ausgefiillt werden
konnte. Der Paper-Pencil-Bogen bestand aus einem Anschreiben mit Anleitung, einem
Fragenteil sowie einem voradressierten Briefumschlag zur Riicksendung an das Klinische
Ethikkomitee iiber die Hauspost. Da eine zweite Befragung nach Einfiihrung und Etablie-
rung des vom Arbeitskreis entworfenen Leitfadens geplant war, enthielt der Fragebogen
eine Verschliisselung der Teilnehmeridentitit in Form eines Kennworts, bestehend aus
den jeweils beiden ersten Buchstaben des Vornamens der Mutter und des Vaters sowie
den zwei ersten Ziffern des eigenen Geburtstagsdatums. Unter Wahrung der Anonymitét
der Befragten ermoglicht dieses Kennwort, diejenigen Fragenbdgen zu identifizieren, die
in verschiedenen Befragungsrunden von derselben Person ausgefiillt wurden, und so die
statistische Aussagekraft der Erhebung zu erhdhen. Uber die Durchfiihrung der Befra-
gung wurde am schwarzen Brett jeder Station informiert. Dariiber hinaus gab es jeweils

einen Stationsmitarbeiter, meist Mitglied des Arbeitskreises ,Sterben auf Intensivstation’,
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der fiir weitere Auskiinfte zur Verfiigung stand. Die Teilnahme an der Befragung war
freiwillig. Die Papierfragebogen lagen in Gemeinschaftsrdumen bzw. Arztzimmern der
Stationen iiber einen Zeitraum von sechs bis acht Wochen aus und wurden von den Teil-

nehmern selbststindig ohne vorgegebenen Zeitrahmen je einmal ausgefiillt.

Inhaltliches Design

Die Operationalisierung des Konstruktes ,Qualitdt des Sterbens’ orientierte sich an der
allgemeinen Qualitdtsdefinition von DONABEDIAN (1980), die zwischen Struktur-, Pro-
zess- und Ergebnisqualitit differenziert. So wurden sowohl fiir die Formulierung der for-
schungsleitenden Fragestellungen als auch fiir das darauf aufbauende Design des Frage-
bogens die qualitativen Dimensionen Entscheidungs- und Kommunikationsqualitédt sowie
Patienten-, Mitarbeiter- und Angehorigenzufriedenheit verwendet. Entsprechend bestand
der Fragebogen im Wesentlichen aus einem Teil zur Erhebung soziodemographischer
Daten sowie aus vier inhaltlichen Modulen, die je eine Fragestellung anhand einer Reihe
von Items erarbeiteten:

e Entscheidung und Kommunikation der Therapiezieldnderung (Modul A)

e Patientenbediirfnisse bei Therapiezielinderung (Modul B)

e Angehorigenbediirfnisse bei Therapiezielinderung (Modul C)

e Bediirfnisse der Mitarbeiter im Rahmen der Therapiezieldnderung (Modul D)

Die Einzelfragen bezogen sich dabei auf Patienten, die im Arbeitsbereich des befragten
ITS-Mitarbeiters im Rahmen einer Therapiezielinderung mit Wechsel von primér kura-
tiven auf palliative Maflnahmen in den jeweils zuriickliegenden sechs Monaten verstor-

ben waren.

Aufgrund der bislang relativ beschriankten Evidenz zu dieser komplexen Fragestellung
verfolgte die vorliegende Arbeit vorrangig das explorative Ziel, eine Basis fiir starker
quantifizierende Untersuchungen zu schaffen und weitere Hypothesen zu generieren. Da-
fiir bieten sich insbesondere qualitative Methoden an, die verglichen mit quantitativen
Verfahren einen weniger spezifischen, aber breiteren Zugang zum Forschungsgegenstand
eroffnen (FALLER & GOSSLER, 1998). In diesem Sinne wurden in jedem Modul des Fra-

genbogens sowohl quantitative als auch qualitative Elemente verwendet.
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Der standardisierte Teil enthielt geschlossene Fragen fiir kategoriale Variablen mit je
zwei unterschiedlichen Antwortdesigns, einer ordinalen Skala in Form einer fiinfstufigen
Likert-Skala fiir Haufigkeitsfragen sowie einer nominalen Skala mit jeweils einer Liste

ankreuzbarer Merkmalsauspriagungen, die Mehrfachnennungen erlaubte (Abb. 1).

A.7.  Wurde dabei der schriftliche, miindliche oder O O O O O
mutmaRliche Wille der Patienten beriicksichtigt? immer oft manchmal  selten nie
A.8.  Wie wurde der Patientenwille im Regelfall Gesprach mit Patienten
festgestellt? Patientenverfligung
Mehrfachantworten méglich Gesprach mit Patientenstellvertreter
Gesprach mit Angehorigen
ohne Gesprach
andere: Freitext

Ooooooo

Abb. 1: Beispiele fiir das Design der quantitativen Items

Als verbale Verankerung der Likert-Skala diente ,,nie®, ,,selten®, ,,manchmal®, ,,oft" und
L~immer*, mit zwei Kategorien im Bereich geringer Haufigkeiten und drei Kategorien fiir
hohere Haufigkeiten, weil in diesem Bereich fiir die Mehrzahl der Fragen eine hohere
Varianz erwartet wurde. Um den systematischen Antwortfehler der Tendenz zur Mitte zu
vermeiden, wurde als mittlere Auspragung der Likert-Skala ,,manchmal® gewahlt, die in-
haltlich nicht als Mitte interpretierbar ist. Im Hinblick auf zu erwartende Antworten
wurde ein Teil der Fragen negativ formuliert, um Tendenzen zur gleichen Antwort oder
inhaltsunabhingige Zustimmungstendenzen zu vermeiden. Metrische Variablen wurden

lediglich bei soziodemographischen Angaben, z.B. bei Berufsjahren, verwendet.

Der qualitative Teil des Bogens bestand aus Freitextfeldern (Abb. 1), die bei kategorialen
Items ergiinzend zu den vorgegebenen Auswahlmoglichkeiten zur Verfligung standen,
oder Items mit je einer offenen Frage (Abb. 2). Zur Beurteilung der Antwortkonsistenz

wurden gezielt inhaltliche Redundanzen im Fragebogen zugelassen.

A.6.  Falls Meinungsunterschiede existierten: Wie ging der
Entscheidungstrager im Regelfall damit um? Freitext

Abb. 2: Beispiel fiir das Design der qualitativen Items
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3.2.2 Validierung des Fragebogens

Zur Validierung des Fragebogens wurde die Methode des kognitiven Interviews gewéhlt
(POHONTSCH & MEYER, 2015), die sich am 4-Stufen-Modell der idealen Fragenbeantwor-
tung nach TOURANGEAU (1984) orientiert. Das Verfahren dient dazu, die Inhaltsvaliditit
von Instrumenten zur Erhebung subjektiver Einschitzungen zu iiberpriifen und missver-
stindliche Formulierungen zu identifizieren. Es geht um die Frage, inwieweit die Teil-
nehmer die Fragen so interpretieren und beantworten, wie es der Absicht der Fragebogen-
entwickler entspricht. Orientiert am Ablauf der kognitiven Pretests, wie von POHONTSCH
& MEYER (2015) in Anlehnung an PRUFER & REXROTH (2005) vorgeschlagen, wurde der
entwickelte Fragebogen in mehreren Schritten iiberarbeitet. Nach der Uberpriifung durch
Experten, u.a. Mitglieder des Arbeitskreises, wurden fiinf kognitive Interviews mit Inter-
viewpartnern aus der Untersuchungspopulation gefiihrt, wobei die ,Methode des lauten
Denkens’ in Kombination mit der ,Probing-Technik’ eingesetzt wurde. Bei der erstge-
nannten Methode teilen die Befragten dem Interviewer alle Gedanken mit, die ihnen wéh-
rend der Beantwortung der Fragen in den Sinn kommen. Beim Probing werden die Inter-
viewpartner aktiv befragt, nachdem sie die Fragen beantwortet haben (POHONTSCH &
MEYER, 2015). Nach Auswertung und Diskussion der durchgefiihrten Interviews wurde
der Fragebogen entsprechend der gewonnenen Hinweise auf potentielle Missverstind-
nisse modifiziert. SchlieBlich wurde der Fragebogen vom Personalrat des Universitéts-
klinikums im Hinblick auf arbeitnehmerrechtliche Aspekte, wie beispielsweise Wahrung

der Anonymitit, gepriift und nach Einarbeitung weiterer Anderungsvorschlage bewilligt.

3.3 Statistische Auswertung

Die statistische Auswertung des quantitativen Teils des Fragebogens erfolgte mit SPSS
Statistics, Version 24.0.0.0. Im Rahmen der deskriptiven Statistik wurden im Wesentli-
chen Haufigkeiten ermittelt, gegebenenfalls ergénzt um zugehdrige Lage- und Streupara-
meter. Als statistisches Verfahren zur Uberpriifung der im zweiten Kapitel formulierten
Hypothesen iiber Berufsgruppenunterschiede wurde der Mann-Whitney-U-Test verwen-
det. Bei den Berechnungen in SPSS wurde mit Nachkommastellen gemal3 Standardein-

stellung der Software gearbeitet, wihrend die Ergebnisse fiir die Prasentation in Text und
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Anhang in der Regel auf ganze Zahlen oder Werte mit zwei Dezimalstellen gerundet wur-
den. Bei der vorliegenden Fallzahl von weniger als 100 Teilnehmern ist die Angabe in
Prozent methodisch streng genommen nicht zuldssig, wird im Folgenden aber regelméfig
als Ergidnzung zu den absoluten Werten verwendet, weil intuitiv leichter nachvollziehbar

und somit anschaulicher.

3.3.1 Deskriptive Statistik

Im Rahmen der deskriptiven Statistik wurden metrische und kategoriale Variablen aus-
gewertet, wobei bei Letzteren zwischen ordinal und nominal skalierten Merkmalen zu

differenzieren war.

Metrisch skalierte Variablen

Der Fragebogen enthielt als metrisch skalierte Variablen die Anzahl der Berufsjahre so-
wie die Anzahl der Jahre in der Intensivmedizin, abgekiirzt als ITS-Jahre. Entsprechend
wurden Mittelwert und Standardabweichung berechnet. Da Schiefe und Kurtosis auf eine
asymmetrische Verteilung schlieBen lieBen, wurden als Lage- und Streuparameter zusitz-
lich Median, Minimum und Maximum sowie der Interquartilsabstand (engl. Interquartile

Range, im Folgenden abgekiirzt mit IQR) ermittelt.

Ordinal skalierte Items

Bei den ordinal skalierten Items wurden die Haufigkeiten zunichst fiir jede Auspragung
der fiinfstufigen Likert-Skala berechnet, wobei die verbalen Verankerungen ,,nie* bis
L~immer“ den Stufen ,,1* bis ,,5 entsprachen. Danach erfolgte eine Zusammenfassung zu
einer dreistufigen Skala mit den Auspriagungen ,,nie oder selten®, ,,manchmal* sowie ,,oft
oder immer*. Zur Veranschaulichung dieser Ergebnisse im Text dienen Balkendia-
gramme, die fiir jeden Themenkomplex die Haufigkeiten der dreistufigen Skala pro Item
wiedergeben. Aspekte von besonderer Relevanz werden zusitzlich anhand von Tabellen
veranschaulicht. Bei manchen Likert-skalierten Items wéhlten Befragte zwei benachbarte
Auspragungen, beispielsweise ,,2 - selten” und ,,3 - manchmal®. Dies wurde in SPSS mit

dem Mittelwert verarbeitet, im Beispiel entsprechend mit 2,5. Fiir die Prisentation im
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Text wurden diese Mittelwerte auf die jeweils ndchstgro3ere ganze Zahl gerundet und der

entsprechenden Merkmalsauspragung zugeordnet.

Nominal skalierte Variablen

Diese Items stellten je eine Reihe von Antworten zur Auswahl, im Folgenden Sub-Items
genannt, ergénzt um das Feld ,,andere* mit der Moglichkeit fiir Freitext, wobei Mehrfach-
nennungen moglich waren. Fiir die quantitative Auswertung wurde jedes Sub-Item als
dichotome Variable interpretiert mit ,,1* fiir die angekreuzte und ,,0 fiir die nicht ange-
kreuzte Merkmalsauspragung, so dass sich pro Sub-Item absolute Haufigkeiten und Pro-
zentangaben ermitteln lieen, jeweils bezogen auf 80 Teilnehmer. Sofern ein Item nicht
bearbeitet wurde, d.h. weder ein Kreuz noch Freitext vorhanden war, wurde dies als feh-

lend vermerkt bei unverédndertem Nenner von 80 fiir die relativen Haufigkeiten.

3.3.2 Schlielende Statistik

Aufgrund der relativ geringen Fallzahl wurde angenommen, dass die Variablen dieser
Untersuchung keiner Normalverteilung folgen. Daher wurde der Mann-Whitney-U-Test
verwendet, um die Hypothesen iiber berufsgruppenbezogene Unterschiede zu tiberpriifen.
Dabei handelt es sich um einen nichtparametrischen Test, der auch bei nicht normalver-
teilten Variablen eingesetzt werden kann und zentrale Tendenzen zweier unabhédngiger
Stichproben vergleicht, im vorliegenden Fall Pflegende und Arzte (DORING & BORTZ,
2016). Die Hypothesen wurden jeweils anhand vorab ausgewdhlter Likert-skalierter
Items getestet. Als Signifikanzniveau wurde o = 5% gewihlt, zweiseitig mit asymptoti-
scher Signifikanz. Folglich war das Ergebnis eines Hypothesentests bei einem p-Wert
von < 0,05 signifikant, d.h. der Unterschied zwischen den Berufsgruppen war in weniger
als 5% der Fille zufillig. Im Sinne des explorativen Untersuchungsansatzes dieser Arbeit
wurden nicht nur die hypothesenassoziierten, sondern auch die iibrigen Likert-skalierten
Items des Fragenbogens jeweils einem Mann-Withney-U-Test unterzogen, um gegebe-

nenfalls neue Unterschiedshypothesen zu generieren.

Was die Richtung des Unterschieds zwischen Pflegenden und Arzten angeht, lassen sich

die Ergebnisse der Mann-Whitney-U-Tests durch die nach Berufsgruppen differenzierten
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Lage- und Streuparameter aus der deskriptiven Statistik spezifizieren. Basierend auf der
Interpretation der Likert-Skala als ordinaler Variable mit verbaler Verankerung werden
im Text fiir jede Berufsgruppe Median, Interquartilsabstand und Minimum wie Maximum
angegeben und teilweise anhand von Boxplots veranschaulicht. Eine ausfiihrliche Dar-

stellung findet sich im Anhang.

3.4 Qualitative Inhaltsanalyse

Bei der Auswertung der offen formulierten Teile des Fragebogens wurde die Methode
der qualitativen Inhaltsanalyse nach MAYRING (1978, 2000 und 2015) eingesetzt. Das
Grundprinzip des Verfahrens besteht darin, theorie- und regelgeleitet Kategorien flir qua-
litative Aussagen zu entwickeln, um interpretative Willkiir zu begrenzen und intersubjek-
tive Reproduzierbarkeit sowie Quantifizierung zu ermdéglichen. Theoriegeleitet bedeutet,
dass sich die Analyse am aktuellen Stand der Forschung zum Gegenstand orientiert
(MAYRING 2015). Regelgeleitet heillt, dass das Textmaterial in einem systematischen
transparenten Prozess nach vorab festgelegten Regeln in Analyseeinheiten zerlegt und in
Kategorien gefasst wird, wobei die Giitekriterien der empirischen Forschung gelten, d.h.
Intersubjektivitdt, Reliabilitit und Gegenstandsangemessenheit (FALLER & GOSSLER,
1998; MAYRING, 2015).

3.4.1 Inhaltsanalytische Ansitze und Techniken

MAYRING (2000) differenziert zwischen zwei zentralen Ansétzen, der induktiven und der
deduktiven Kategorienbildung. Beim induktiven Ansatz werden die Kategorien aus dem
Material abgeleitet, wihrend bei der deduktiven Variante ein vorab theoretisch entwickel-
tes Kategoriensystem auf das Material angewendet wird. Im Umgang mit dem Text unter-
scheidet MAYRING die drei grundlegenden Analysetechniken Zusammentfassung, Expli-
kation und Strukturierung, wobei Mischformen moglich sind. Bei der Zusammenfassung
geht es darum, das Material durch eine induktive Kategorienbildung so zu reduzieren,
dass die wesentlichen Inhalte als Extrakt erhalten bleiben. Bei der Explikation wird zur
Deutung ausgewéhlter Textstellen zusétzliches Material herangezogen im Sinne einer
Kontextanalyse. Strukturierung steht fiir die deduktive Analysetechnik, die Texte anhand

eines vorab theoretisch festgelegten Kategoriensystems zu filtern (MAYRING, 2015).
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3.4.2 Das inhaltsanalytische Ablaufmodell

Orientiert an FALLER & GOSSLER (1998) wurde in der vorliegenden Arbeit die Zusam-
menfassung als Analyseverfahren verwendet. Als Prozessmodell mit Riickkopplungs-
schleifen konzipiert, enthdlt es neben den textgeleiteten, induktiven Schritten auch
schemageleitete, deduktive Elemente (MAYRING, 2015), was im Folgenden kurz skizziert
wird (Abb. 3).

Aus dem Material heraus wird in einem systematischen Reduktionsprozess ein vorlaufi-
ges Kategoriensystem gebildet, dessen Gegenstandsangemessenheit und intersubjektive
Nachvollziehbarkeit in einer Riickkopplungsschleife am Ausgangstext tiberpriift werden.
Die Kategorien werden entsprechend iiberarbeitet und zu einem System mit hoherem
Abstraktionsniveau zusammengefasst. Diese Schritte konnen mehrfach durchlaufen wer-
den. Bei der Reduktion wird der Text in Kodiereinheiten zerlegt, die unter Streichung
nicht inhaltstragender Elemente paraphrasiert werden. Unter einer Kodiereinheit versteht
man den kleinsten Textteil einer Antwort, der einer Kategorie zugeordnet werden kann
(MAYRING, 2015). Gleich oder dhnlich formulierte Einheiten werden einander zugeord-
net und zu Oberbegriffen zusammengefasst, wobei die Wahl des Abstraktionsniveaus
eine gute Balance zwischen Textndhe und Verallgemeinerung gewéhrleisten soll. Je abs-
trakter die Kategorien, desto hoher ist der Interpretationsspielraum mit entsprechend ge-
ringerer Gegenstandsangemessenheit. Sind die Kategorien dagegen zu konkret formu-
liert, fehlt der Erkenntnisgewinn gegeniiber dem Ausgangsmaterial. Aus dem Abstrak-
tionsprozess resultiert ein Kategoriensystem mit folgenden Elementen (FALLER &
GOSSLER, 1998):

o Definition der Kategorien: Jede Kategorie ist im Sinne einer eindeutigen Zuord-

nungsregel definiert.
o Ankerbeispiele: Fiir jede Kategorie werden reprasentative Beispiele angegeben.
e Kodierregeln: Sofern Abgrenzungsprobleme zwischen Kategorien bestehen, er-

moglichen spezifische Regeln die eindeutige Zuordnung einer Kodiereinheit.
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Ausgangsmaterial

A A

O

Analyseziel, wissenschaftliche
Fragestellung

(%4

Auswahl von Selektionskriterien
und Abstraktionsniveau

V4

Kategorienbildung aus dem Material durch
systematische Reduktion:

e Paraphrasierung

e Selektion

e Integration

e Kategorienneubildung

(%4

Revision der Kategorien nach ca. 10-50%
des Materials in Riickkopplungsschleife:
e Gegenstandsangemessenheit
e Reliabilititsprifung
e Zusammenfassung zu
Uberkategorien

&

Endgiiltiger Materialdurchgang mit
finalem Kategoriensystem

V4

Interpretation und quantitative Analyse

Abb. 3: Prozessmodell der inhaltsanalytischen Zusammenfassung
(angelehnt an MAYRING, 2015)

Zur Veranschaulichung wird das Verfahren aus der qualitativ-inhaltsanalytischen Unter-
suchung von FALLER & GOSSLER (1998) zu Problemen und Zielen von Psychotherapie-
patienten mit n = 198 Patiententexten skizziert. In einem induktiven Schritt wurde dabei
ein vorldufiges Auswertungssystem auf Basis der ersten 40 Texte entwickelt. In einem
zweiten deduktiven Schritt wurde es von zwei unabhingigen Ratern auf die nidchsten 40
Texte angewendet. Nach Berechnung der Interrater-Ubereinstimmung, Analyse dis-
kordanter Zuordnungen und Identifizierung von Abgrenzungsproblemen wurden die Ka-
tegorien entsprechend revidiert und zur Kodierung weiterer 40 Texte herangezogen.
Dieser Modifikationsprozess wurde wiederholt, bis alle Texte in einer erster Runde ko-
diert waren, resultierend im endgiiltigen Auswertungssystem, das die Giitekriterien in zu-

friedenstellendem Mal erfiillte. Dieses System wurde in einem zweiten Durchlauf auf
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das gesamte Material angewendet und erlaubte schlielich Interpretation ebenso wie

quantitative Aussagen im Form von Héufigkeiten fiir jede Kategorie.

Was die weitere Terminologie zur qualitativen Inhaltsanalyse angeht, so werden in der
Literatur fiir die Zuordnung einer Textstelle zu einer Kategorie neben ,Kodierung’ auch
der englische Begriff ,Coding’ verwendet. Entsprechend wird ,Code’ synonym zu ,Ka-
tegorie’ gebraucht. Eine ,Kodiereinheit’, die einen im Sinne der Inhaltsanalyse differen-
zierbaren Einzelaspekt einer Teilnehmerantwort darstellt, wird alternativ als ,Nennung’,
,Aussage’, ,Zitat’ oder englisch ,Quote’ bezeichnet (HEYDUCK et al., 2011; NAGL et al.,
2013; PETERS et al., 2016).

3.4.3 Modelltransfer auf die vorliegende Studie

Ausgangsmaterial fiir die qualitative Inhaltsanalyse der vorliegenden Befragung stellten
die schriftlichen Angaben der Teilnehmer bei den offen formulierten Items dar, hdufig
als Stichworte oder kurze Sétze vorliegend. Die offenen Fragen wurden von durchschnitt-
lich 29,4 Teilnehmern beantwortet. Ein geringer Teil dieser Antworten liel sich nicht
verwerten, weil sich manche stichpunktartig formulierten Notizen inhaltlich nicht eindeu-
tig nachvollziehen lieBen, so dass die Zahl verwertbarer Antworten im Durchschnitt bei
27,2 lag. Da die Freitextfelder der kategorialen Items kaum genutzt wurden, gingen sie

nicht in die systematische Analyse ein.

Dem oben skizzierten Prozessmodell der inhaltsanalytischen Zusammenfassung folgend,
wurden aus den Antworten der Befragten zu jedem Item inhaltliche Kategorien gleicher
Abstraktionsebene entwickelt. Als Kodiereinheit wurde dabei jeder neue Inhalt in der
Aussage eines Teilnehmers in Bezug auf die im Item formulierte Frage betrachtet, so dass
eine Antwort hiufig mehrere zu kodierende Einheiten im Sinne inhaltlich differenzier-
barer Einzelaspekte umfasste. Daher wich die Zahl der identifizierten Kodiereinheiten
meistens von der Zahl der verwertbaren Antworten ab. Jeder Einzelaspekt wurde genau
einer Kategorie zugeordnet. Eine Kategorie umfasste dabei mindestens zwei Kodierein-
heiten. Unter die Kategorie ,Sonstiges’ sollten einerseits moglichst wenig Einheiten ge-

fasst werden, um den Informationsverlust klein zu halten. Andererseits wurde sie, wie
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von FALLER & GOSSLER (1998) vorgeschlagen, als Sammelrubrik fiir AuBerungen ver-
wendet, die keiner inhaltlichen Kategorie eindeutig zuzuordnen waren, mit entsprechend
heterogenem Charakter. Die vorldufigen Kategorien wurden in einem zweiten Durchgang
am Text auf Trennschérfe und Gegenstandsangemessenheit iiberpriift, gegebenenfalls
modifiziert und zu Kategorien hoheren Abstraktionsniveaus zusammengefasst mit an-
schlieBender Rekodierung des gesamten Materials. Auf Basis der finalen Kategorisierung
erfolgte fiir jedes Item die Interpretation und quantitative Auswertung in Form von Héu-

figkeitsaussagen.

Beispielhaft sei die Entwicklung der Kategorie ,Kommunikationsdefizite’ zu Item A.18
des Fragebogens vorgestellt, das nach typischen Schwierigkeiten bei der Informations-
weitergabe der Therapiezielinderung fragte. Die Teilnehmer beantworteten die Frage mit
z.B. ,, schlechte Kommunikation “, ,,Kommunikationsprobleme bei den Arzten*, , Kommu-
nikation Arzte/Pflege* oder ,,viele Berufsgruppen, ,schwieriger’ Kommunikationsweg “.
Differenziert nach beteiligten Kommunikationspartnern, lieBen sich die Aussagen zu-
ndchst Subkategorien zuordnen. So wurden beispielsweise acht Mal Kommunikations-
mingel zwischen Arzten oder vier Mal Defizite beim Austausch zwischen den Berufs-
gruppen beschrieben. Orientiert am Erkenntnisziel des Items und am Abstraktionsniveau
der iibrigen Kategorien, u.a. ,Dokumentationsdefizite’, wurden diese Subkategorien

schlieBlich zur Kategorie ,Kommunikationsdefizite’ zusammengefasst.

Anders als von MAYRING (2015) konzipiert, wurde in der vorliegenden Untersuchung
bereits im ersten Durchgang das gesamte Textmaterial eines Items beriicksichtigt, da ein
sukzessives Vorgehen angesichts der geringen Antwortraten nicht sinnvoll realisierbar
war. Auf den Einsatz von unabhingigen Ratern und die Ermittlung der Interrater-Relia-

bilitdt wurde aufgrund des explorativen Charakters der Untersuchung verzichtet.

So wurde fiir jedes offene Item ein Kategoriensystem entwickelt, bestehend aus Katego-
rien, teilweise subsumiert aus Unterkategorien, mit entsprechenden Definitionen und An-
kerbeispielen, die im Anhang dargestellt sind. Die Angabe von Kodierregeln entfiel, weil
die vorliegende Analyse ohne Priifung auf Interrater-Reliabilitdt erfolgte. Aufgrund der
relativ niedrigen Antwortrate mit durchschnittlich 3,7 verwertbaren Antworten von Arz-
ten und 23,5 verwertbaren Antworten von Pflegenden pro qualitativem Item wurde auf

eine Differenzierung nach Berufsgruppen verzichtet.
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Da der Anteil fehlender Antworten bei den offenen Items variierte und deutlich hoher als
im quantitativen Teil der Studie lag, werden die Ergebnisse der qualitativen Inhaltsana-
lyse im Folgenden regelmiBig als absolute Zahlen dargestellt, wobei lediglich die ver-
wertbaren Antworten beriicksichtigt werden. Relative Angaben mit Bezug auf die Summe
der Nennungen eines Kategoriensystems und alternativ mit der Teilnehmerzahl » = 80 als
Bezugsgrofle finden sich im Anhang. Die zur Veranschaulichung der Kategorien gewéhl-

ten Beispielzitate werden kursiv angegeben.
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4 FErgebnisse

Das folgende Kapitel widmet sich den Ergebnissen der Studie, gegliedert nach den wis-
senschaftlichen Fragestellungen, die im zweiten Kapitel formuliert wurden, jeweils me-
thodisch differenziert nach kategorialen und Likert-skalierten Items, qualitativer
Inhaltsanalyse sowie Hypothesentests. Die Daten werden anhand von Tabellen, Balken-
diagrammen und Boxplots dargestellt. Detaillierte Angaben finden sich im Anhang. Zu-
nidchst wird die Stichprobe anhand der erhobenen soziodemographischen Merkmale

beschrieben.

4.1 Stichprobenbeschreibung anhand soziodemographischer Merkmale

Die Stichprobe umfasste 80 Befragte, davon waren ca. zwei Drittel weiblich, ein Drittel
mannlich und bei einem Fragebogen fehlte die entsprechende Angabe, wie Tab. 3 zu ent-
nehmen ist. 65 Befragte (81%) waren Mitarbeiter des Pflegebereichs und 15 Arzte (19%).
Differenziert nach Berufsgruppe, nahmen bei den Arzten zu zwei Drittel Ménner teil, bei

den Pflegenden waren fast drei Viertel der Befragten Frauen.

Tab. 3: Geschlechtsverteilung in der Stichprobe nach Berufsgruppe
(absolut und in %, n=80)

Berufsgruppe Pflegende Arzte

Geschlecht Anzahl Anteil Anzahl Anteil
Weiblich 48 74% 5 33%
Maénnlich 16 25% 10 67%
Keine Angabe 1 2% 0 0%
Gesamt 65 100% 15 100%

Es wurden finf Altersgruppen unterschieden. Wie Abb. 4 zeigt, war fast die Hilfte der
Teilnehmer zwischen 26 und 35 Jahre. Etwa 30% lagen in der Altersklasse von 36 und
bis 45 Jahren. Wenige Befragte waren unter 26 oder iiber 55 Jahre alt. Die Differenzie-
rung nach beruflicher Qualifikation ist in Abb. 5 dargestellt. Es handelte sich bei etwas
mehr als der Hélfte der Teilnehmer um examinierte Pflegekréfte mit einer Fachweiterbil-
dung fiir Intensivpflege und Anisthesie. 30% verfligten liber eine abgeschlossene Pflege-
ausbildung, Pflegeschiiler beteiligten sich nicht. Unter den Befragten waren 13 Assistenz-

arzte und 2 Fachérzte.
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Altersgruppen
50%

46% (37)
45%
40%
0,
3% 31% (25)
30%
25%
20%
15% 13% (10)
10%
o, 4% (3)

0%
<=25 Jahre 26-35 Jahre 36-45 Jahre 46-55 Jahre

Abb. 4: Altersgruppen in der Stichprobe
(in %, n = 80, in Klammern absolute Nennungen)

Berufliche Qualifikation
60%

51% (41)
50%
40%
30% (24)
30%
20% 16% (13)
10%
0% (0)
0%
Pflegeschiiler Examinierte Pflegekraft mit Assistenzarzt
Pflegekraft Intensiv-Weiterbildung

Abb. 5: Berufliche Qualifikationen in der Stichprobe
(in %, n = 80, in Klammern absolute Nennungen)

Dartiber hinaus wurden fiir jeden Befragten zwei metrische Variablen erhoben, die Zahl
der Berufsjahre sowie Anzahl der Jahre auf Intensivstation, im Folgenden abgekiirzt mit

ITS (Tab. 4). Unter den 80 Teilnehmern fehlten diese Angaben bei einem Mitarbeiter der

Pflege.

Differenziert nach Berufsgruppen zeigten sich folgende Unterschiede: Bei den Berufs-
jahren lag der Median bei den Pflegenden um den Faktor 10 héher als bei den Arzten. Bei
den Pflegekréften betrug der Median 20 Jahre mit einem Interquartilsabstand (englisch
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,Interquartile Range’, im Folgenden abgekiirzt mit IQR) von etwa 13 Jahren, wéhrend
sich fiir die Arzte deutlich kleinere Werte ergaben mit einem Median von zwei Jahren
und einem IQR von fiinf Jahren. Ahnliche berufsgruppenassoziierte Unterschiede bestan-

den bei den ITS-Jahren, was in Abb. 6 veranschaulicht wird.

Tab. 4: Berufs- bzw. ITS-Jahre der Befragten nach Berufsgruppe
(ITS = Intensivstation)

Berufsgruppe Pflegende Arzte

Variable Berufsjahre ITS-Jahre | Berufsjahre ITS-Jahre

Lage- und Mittelwert 19,67 14,09 4,70 1,63

Streuparameter | \fedjan 20,00 13,00 2,00 1,00
Standardabweichung 9,14 8,57 428 1,55
Minimum 6,00 1,00 1,00 0,50
Maximum 40,00 36,00 16,00 7,00
Interquartilsbereich 12,80 14,80 5,00 1,00

40,0 40,0

30,01 30,01

20,0

1T g B

T L T T
Pflegende Arzte Pflegende Arzte
Berufsgruppe Berufsgruppe

Berufsjahre
ITS-Jahre
S
Y
I

Abb. 6: Boxplots Berufs- und ITS-Jahre nach Berufsgruppen
(Anzahl Pflegende = 64, bei Berufs- u. ITS-Jahren je eine fehlende Angabe, Anzahl
Arzte = 15, Boxbegrenzungen = 25. bzw. 75. Perzentil = Interquartile Range = IOR,
Mittellinie in der Box = Median, Whiskers = + 1,5 x IQR, °/ * = Ausreifier, ITS =
Intensivstation)

56



4.2 Entscheidung und Kommunikation bei Therapiezielinderung

Dieser Abschnitt bezieht sich auf die Fragestellung, ob Defizite im Rahmen der Thera-
piezieldinderung beschrieben werden in Bezug auf den Entscheidungsprozess, die Bertick-
sichtigung des Patientenwillens sowie auf die Kommunikation und Dokumentation der
Therapierevision im Behandlungsteam. Diese Fragestellung korrespondiert mit Modul A

des Fragebogens.

Kategoriale Items des Moduls A

Als verantwortlicher Entscheidungstréager fiir die Therapiezieldanderung nannten die Be-
fragten nahezu immer den Oberarzt, 15% den Chefarzt und 6% den Assistenzarzt, wie

Abb. 7 zeigt.

Wer hat die Entscheidungen zur Therapiezieléinderung
verantwortlich getroffen (Item A.1)?

Oberarzt 96% (77)
Chefarzt 15% (12)
Facharzt 10% (8)

Assistenzarzt 6% (5)

Andere 1% (1)
0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Abb. 7: Verantwortlicher Entscheidungstriiger der Therapiezielinderung
(n = 80, in %, absolute Hdufigkeit in Klammern, Mehrfachnennungen waren moglich)

Neben dem Oberarzt wurden als weitere regelmiflig Beteiligte der Assistenzarzt mit
knapp 90% und an dritter Stelle die behandelnde Pflegekraft mit 75% der Antworten an-
gegeben. Die Pflegeleitung wurde von etwa 40% genannt (Abb. 8). Aus Sicht der Befrag-
ten fand die Entscheidung zur Therapiezieldinderung am haufigsten wéhrend der Visite
statt, an zweiter Stelle mit knapp {liber 60% situativ am Krankenbett. Fallbesprechungen

wurden mit weniger als einem Fiinftel relativ selten angefiihrt (Abb. 9).
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Wer war an der Diskussion zur Therapiezielinderung im
Regelfall beteiligt (Item A.3)?

Oberarzt 98% (78)
Behandelnder Assistenzarzt 89% (71)
Behandelnde Pflegekraft 75% (60)
Pflegeleitung 39% (31)
Facharzt 21% (17)
Chefarzt 13% (10)

Andere 5% (4)

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Abb. 8: Diskussionsteilnehmer bei Therapiezielinderung
(n = 80, in %, absolute Hdufigkeit in Klammern, Mehrfachnennungen waren moglich)

In welchem Rahmen fand die Entscheidungsfindung im
Regelfall statt (Item A.4)?

Visite 84% (67)
Situativ am Patientenbett 63% (50)
Fallbesprechung 18% (14)
Informell 8% (6)
Ubergabe 5% (4)
Andere 1% (1)
0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Abb. 9: Rahmen der Entscheidung zur Therapiezielinderung
(n = 80, in %, absolute Hdufigkeit in Klammern, Mehrfachnennungen waren moglich)

Den Befragten zufolge wurde in fast allen Fillen der Patientenwille im Gespridch mit An-
gehorigen ermittelt, mit mehr als vier Fiinfteln am zweithdufigsten anhand der Patienten-
verfiigung. Zu etwa je einem Viertel wurde das Gesprach mit Patientenstellvertretern oder
mit dem Patienten selbst gefiihrt (Abb. 10). Was die Dokumentation der aus der Therapie-

zieldnderung resultierenden Anordnungen angeht, wurde mit zwei Dritteln der Antworten
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am héufigsten die digitale Akte angegeben. Danach folgte die Papierakte und an dritter
Stelle das Therapiezielinderungsformular des Klinischen Ethikkomitees. Mit weniger als

10% nannten die Befragten relativ selten Codes, wie z.B. DNR (Abb. 11).

Wie wurde der Patientenwille im Regelfall ermittelt

(Item A.8)?
Angehorigengespriach 96% (77)
Patientenverfiigung 85% (68)
Patientengesprach 26% (21)
Gesprich mit 24% (19)

Patientenstellvertreter

Ohne Gespréch 4% (3)

Andere 1% (1)
0% 20%  40% 60% 80%  100%  120%
Abb. 10: Ermittlung des Patientenwillens

(n = 80, in %, absolute Hdufigkeit in Klammern, Mehrfachnennungen waren moglich,
eine fehlende Item-Bearbeitung)

Wo wurden die Anordnungen im Regelfall dokumentiert
(Item A.14)?

Digitale Akte 36% (47)
Papierakte 24% (19)
KEK-Formular 16% (13)
Code 8% (6)

Zusatzdokument 4% (3)
Andere 3% (2)
Plantafel 0% (0)

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Abb. 11: Dokumentation der Anordnungen der Therapiezielinderung
(n = 80, in % absolute Hdiufigkeit in Klammern, Mehrfachnennungen waren moglich,
vier fehlende Item-Bearbeitungen, KEK = Klinisches Ethikkomitee)
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Likert-skalierte Items des Moduls A

Abb. 12 zeigt eine Ubersicht iiber die Ergebnisse der Likert-skalierten Items des Moduls
A, wobei die fiinfstufige zu einer dreistufigen Skala zusammengefasst wurde, mit den
Kategorien ,,nie/selten, ,,manchmal‘ sowie ,,oft/immer* bzw. fehlend, jeweils relativ in

Prozent. Detaillierte Angaben finden sich im Anhang.

Entscheidung und Kommunikation der Therapiezieliinderung (Modul A)

Berufsgruppeniibergreifende TZA (A.2) 24% 26% 49% 1%
TZA-Meinungsunterschiede (A.5) 28% 46% 26%

Beriicksichtigung Patientenwille (A.7) 9% 29% 63%

Dokumentation Gespréch Patientenwille (A.9) 24% 10% 64% 3%

TZA-Differenzen mit Pat.stellvertreter (A.10) 58% 35% 4% 4%

Ethikkomitee-Beratung (A.12) 88% 8% 5%

Schriftliche TZA-Dokumentation (A.13) | 14%  15% 68% 4%

Miindliche TZA-Ubergabe Arzte (A.15) 4% 10% 81% 5%

Miindliche TZA-Ubergabe Pflege (A.16) 6% 91% 3%

Reibungslose TZA-Weitergabe (A.17) 3% 18% 79% 1%

0% 20% 40% 60% 80% 100%

1/2 =, nie/selten” = 3 = _manchmal" 4/5 =, oft/immer* ™ fehlend

Abb. 12: Entscheidung und Kommunikation der Therapiezielinderung
(m=380,in%, T. ZA =T herapiezieldnderung, Pat.stellvertreter = Patientenstellvertreter,
auf die Angabe von 0%-Werten wurde aus Griinden der Ubersichtlichkeit verzichtet)

Knapp die Hélfte der Befragten gab an, dass die Therapiezieldnderung ,,oft oder immer*
berufsgruppeniibergreifend diskutiert werde. Allerdings traf dies aus Sicht von fast einem
Viertel ,,selten oder nie* zu. Meinungsunterschiede wurden dabei zu knapp 30% ,,selten
oder nie* geduBert und zu etwa einem Viertel ,,oft oder immer*. Etwas mehr als 60% der
Teilnehmer sahen den Patientenwillen ,,oft oder immer* bei der Therapiezielinderung
beriicksichtigt, knapp 10% urteilten ,,selten®. Sofern ein Gespréach zur Ermittlung des Pa-
tientenwillens stattfand, wurde dies laut fast einem Viertel der Befragten ,,nie oder selten*

dokumentiert, wihrend iiber 60% ,,0ft oder immer* antworteten. Zu Differenzen mit den
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Patientenstellvertretern im Zuge der Therapiezielinderung kam es ,,selten oder nie* ge-
mal fast 60% der Teilnehmer, ,,manchmal® gab etwa ein Drittel an. Ein Konsil des Kli-
nischen Ethikkomitees wurde fast 90% der Antworten zufolge ,,selten oder nie* einge-
holt. Zwei Drittel der Teilnehmer gaben an, dass die Therapiezielinderung ,,oft oder im-
mer* schriftlich dokumentiert werde, allerdings urteilten 14% ,,selten oder nie“. Auf die
Frage, ob die Therapiezielinderung bei der drztlichen Ubergabe kommuniziert wurde,
antworteten etwa 80% ,,oft oder immer*, wenige ,,selten oder nie*. Fiir die Ubergabe der
Pflegenden stellten ca. 90% der Befragten fest, dass die Anordnungen aus der Therapie-
zieldnderung ,,oft oder immer* {ibergeben wurden, ,,selten oder nie* wéhlte dabei kein
Teilnehmer. Die Frage, ob die Therapiezieldanderung alle Behandelnden reibungslos er-
reicht habe, beurteilten ca. vier Fiinftel der Befragten mit ,,oft oder immer*. Wenige Per-

sonen antworteten hier mit ,,selten oder nie*.

Qualitative Inhaltsanalyse der Freitextangaben in Modul A

Umgang mit Meinungsunterschieden. Zu Item A.6, wie der Entscheidungstriger mit
Meinungsunterschieden im Behandlungsteam bei Therapiezielanderung umgeht, duller-
ten sich 29 der 80 Studienteilnehmer (36%), darunter fiinf Arzte. Es wurden 36 Einzelas-

pekte identifiziert. Detaillierte Angaben zum Kategoriensystem finden sich im Anhang.

Mit 14 Nennungen antworteten die Befragten dabei am héufigsten, dass abweichende
Standpunkte offen im Team diskutiert werden (Abb. 13). Der Entscheidungstriager rea-
giere ,konstruktiv“, es erfolge ein ,,gemeinsames Abwdgen der Argumente“ oder eine
,, Diskussion des Falls“. Am zweithdufigsten wurde mit zwolf AuBerungen eine autori-
tdre Reaktion des Entscheidungstrigers auf divergierende Meinungen beschrieben, wie
beispielsweise das Zitat ,,Ober sticht Unter* verdeutlicht. Laut drei Aussagen wurde die
Pflege selten in die Entscheidung zur Therapiezielinderung einbezogen. Zwei dullerten,
dass der Meinungsunterschied meistens zwischen Pflegenden und verantwortlich ent-
scheidendem Arzt bestehe. Weitere zwei Nennungen beschrieben den Entscheidungstra-

ger als verunsichert angesichts divergierender Meinungen.
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"Falls Meinungsunterschiede existierten, wie ging der Entscheidungstrager
im Regelfall damit um?" (Item A.6)

Teamdiskussion 14
Autoritdre Reaktion des ET 12
Geringe Beteiligung der Pflege 3
Sonstiges 3
Meinungsunterschiede zw. Pflege u. ET 2

Verunsicherte Reaktion des ET 2

0 5 10 15
Anzahl der Nennungen

Abb. 13: Umgang mit Meinungsunterschieden im Team
(n = 36 Nennungen, Angabe in absoluten Hdufigkeiten, ET = Entscheidungstrdger,
zw. = zwischen, u. = und)

Differenzen mit Patientenstellvertretern. Die Frage nach der Handhabung von Diffe-
renzen mit Patientenstellvertretern bei Therapiezieldnderung (Item A.11) beantworteten

22 der 80 Teilnehmer (28%), darunter zwei Arzte, mit 23 Nennungen.

"Falls Differenzen mit Patientenstellvertretern in Bezug auf die TZA
auftraten, wie wurde damit umgegangen?" (Item A.11)

Gesprich 15
Revision der Therapiezieldnderung 3
Beibehaltung der Therapiezieldnderung 3

Sonstiges 2

0 5 10 15
Anzahl der Nennungen

Abb. 14: Handhabung von Differenzen mit Patientenstellvertretern
(n = 23 Nennungen, Angabe in absoluten Hiufigkeiten, TZA = Therapiezielinderung)

Mit 15 Aussagen am hdufigsten gaben die Teilnehmer an, dass bei Differenzen mit Pa-

tientenstellvertretern Gespriache gefiihrt wurden, wie die Beispielzitate ,,Kldrung im Ge-
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sprdch® oder ,,eine weitere Diskussion wurde angestrebt zeigen. Drei Nennungen be-
sagten, dass die Therapiezieldinderung aufgrund der Differenzen zugunsten des Willens
der Patientenstellvertreter revidiert wurde, ebenfalls drei Aussagen beschrieben eine Bei-

behaltung (Abb. 14).

Typische Schwierigkeiten bei der Informationsweitergabe. Zur Frage A.18, welche
Schwierigkeiten bei Weitergabe der Therapiezielinderung im Team typischerweise auf-
traten, duBerten sich 20 Pflegende und drei Arzte unter den 80 Teilnehmern (29%). Dabei

wurden 38 Einzelaspekte genannt.

Wie Abb. 15 zeigt, identifizierte die Hilfte der Zitate, z.B. ,, inkorrekte Ubergaben*“,
Kommunikationsdefizite innerhalb wie zwischen den Berufsgruppen als typisches Hin-
dernis bei der Informationsweitergabe. Die zweitgrofite Kategorie bildeten Dokumenta-
tionsdefizite mit elf Nennungen, die eine fehlende schriftliche Konkretisierung der Thera-
piezielinderung in Form von eindeutigen und vollstdndigen Anordnungen beschrieben.
Drei Mal wurden inkonsequente Entscheidungen als typisches Problem genannt, wie das
Zitat ,uneindeutige Therapiezieldnderung, bspw. keine Reanimation bei voller Kate-
cholamintherapie* zeigt. Zwei Aussagen sahen eine Schwierigkeit darin, dass es mit
Wechsel des drztlichen Personals im Rahmen von Schicht- bzw. Wochenenddienst man-

gels inhaltlicher Abstimmung zu einer Revision der Therapieentscheidung komme.

"Falls die Informationsweitergabe nicht reibungslos erfolgte, wo lagen die
typischen Schwierigkeiten?" (Item A.18)

Kommunikationsdefizite 19
Dokumentations-/Konkretisierungsdefizite 11
Sonstiges 3
Inkonsequente Therapiezieldnderung 3

Mangelnde TZ-Abstimmung bei Arztwechsel 2

0 5 10 15 20
Anzahl der Nennungen

Abb. 15: Typische Schwierigkeiten bei der Informationsweitergabe
(n = 38 Nennungen, Angabe in absoluten Hdufigkeiten, TZ = Therapieziel)
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Unterschiede zwischen Pflegenden und Arzten in Modul A

Zur Frage nach Defiziten bei Entscheidung und Kommunikation von Therapiezieldnde-
rungen wurden die Hypothesen H.1.1 und H.1.2 iiber divergierende Einschitzungen der
Berufsgruppen formuliert, deren korrespondierende Items A.2 fiir die erste sowie A.13
und A.17 fiir die zweite Hypothese jeweils einem Mann-Whitney-U-Test unterzogen
wurden. Dartliber hinaus wurden entsprechend des explorativen Ansatzes dieser Arbeit
auch die iibrigen Items des Moduls A auf Unterschiede zwischen Arzten und Pflegenden

iiberpriift. Ein Uberblick iiber die Ergebnisse dieser Tests zeigt Tab. 5.

Tab. 5: Unterschiede zwischen den Berufsgruppen in Modul A
(* = signifikant, p-Wert aus dem Mann-Whitney-U-Test, IQR = Interquartile Range,
Min = Minimum, Max = Maximum)

Pflegende Arzte

Item | Item-Text p-Wert | Median | IQR | Min/Max | Median | IQR | Min/Max

A.2 | Berufsgruppeniibergreifende *0,005 3,00/ 2,0 1/5 4,00 2,0 1/5
Diskussion vor TZA

A.5 | Meinungsunterschiede zur In- 0,086 3,000 2,0 1/5 3,00 1,0 1/4
dikation der TZA

A.7 | Beriicksichtigung des Patien- | *<0,001 4,00 1,0 2/5 5,00 1,0 3/5
tenwillens bei TZA

A.9 | Dokumentation des Ge- *0,049 4,00 3,0 1/5 5,00 1,0 1/5
spriachs zu Patientenwillen

A.10 | Differenzen mit Patienten- *0,002 2,000 1,0 1/4 2,00 1,0 1/3
stellvertretern wegen TZA

A.12 | Beratungen durch Klinisches *0,003 2,000 1,0 1/3 1,00 0,0 1/3
Ethikkomitee

A.13 | Schriftliche Dokumentation *0,026 4,00 2,0 1/5 5,00 1,0 1/5
der TZA

A.15 | Miindliche Kommunikation *0,024 4,00 1,0 1/5 5,00 0,0 3/5
der TZA bei Arzteiibergabe

A.16 | Miindliche Kommunikation 0,571 5,000 1,0 25/5 5,00 1,0 4/5
der TZA bei Pflegeiibergabe

A.17 | Reibungslose Weitergabe der *0,005 4,00 1,0 2/5 5,00 1,0 4/5
TZA an alle Behandelnden

Hypothese H.1.1. Fiir das korrespondierende Item A.2, inwieweit die Therapiezieldnde-
rungen vorab berufsgruppeniibergreifend diskutiert wurden, ergab sich ein signifikanter
Unterschied zwischen den Berufsgruppen (p = 0,005). Wie Abb. 16 zeigt, lag der Median
bei den Pflegenden bei 3 = ,,;manchmal®, wihrend er bei den Arzten 4 = ,,0ft“ betrug. Die
vorliegenden Daten sprechen also fiir die Hypothese, dass sich Pflegende weniger hiufig
am Entscheidungsprozess zur Therapiezieldnderung beteiligt sehen, als dies von Arzten

eingeschitzt wird.
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Hypothese H.1.2. Diese lautete, dass Pflegende hdufiger Defizite in der Kommunikation
oder Dokumentation der Therapiezielinderung im Behandlungsteam nennen als Arzte.
Beim korrespondierenden Item A.13, inwieweit die Anordnungen zur Therapiezieldnde-
rung schriftlich dokumentiert wurden, wichen die Berufsgruppen signifikant (p = 0,026)
voneinander ab. Ein signifikanter Unterschied (p = 0,005) zwischen den Professionen
wurde auch bei der Frage A.17 erzielt, ob die Anordnungen zur Therapiezielinderung
alle Behandelnden reibungslos erreichten. Bei beiden Items fiel das Urteil der Pflegenden
mit einem Median von 4 = ,,0ft“ weniger positiv aus als bei den Arzten, deren Median

5 =,,immer* betrug. Folglich stiitzen die vorliegenden Daten diese Hypothese.

"Wurden die Therapiezielinderungen vorher
berufsgruppeniibergreifend diskutiert?" (Item A.2)

5_
4_
]
=
: 1
57
=
-
2_
1 o
T o
Pflegende Arzte
Berufsgruppe

Abb. 16: Berufsgruppeniibergreifende Diskussion der Therapiezielinderung
(Anzahl Pflegende = 64, eine fehlende Angabe, Anzahl Arzte = 15, Boxbegrenzungen =
25. bis 75. Perzentil = Interquartile Range = IQR, Mittellinie in der Box = Median,

Whiskers = + 1,5 x IOR, ° = Ausreifier)

Explorative Tests. Bei den Angaben zu Item A.7 differierten die beiden Berufsgruppen
signifikant (p < 0,001), wobei Pflegende den Patientenwillen weniger hdufig bei der The-
rapiezielinderung beriicksichtigt sahen als Arzte (Median 4 = ,,0oft“ versus 5 = ,,immer*
bei den Arzten). Signifikante Unterschiede lieBen sich auch feststellen fiir Item A.9, in-
wieweit die Ergebnisse von Gespriachen iiber den Patientenwillen dokumentiert wurden

(p = 0,049), sowie fiir Item A.10, ob Differenzen mit Patientenstellvertretern in Bezug
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auf die Therapiezieldinderung auftraten (p = 0,002), mit jeweils weniger positiver Ein-
schitzung seitens der Pflegenden. Auch die Haufigkeit von Beratungen durch das Klini-
sche Ethikkomitee in Item A.12 wurde signifikant unterschiedlich beurteilt (p = 0,003)
mit einem Median von 2 = ,,selten” bei den Pflegenden und 1 = ,nie* bei den Arzten.
Eine weitere signifikante berufsgruppenassoziierte Diskrepanz (p = 0,024) bestand bei
Item A.15 zu der Frage, inwieweit die entschiedene Therapiezielinderung miindlich zwi-
schen den Arzten iibergeben wurde, wobei sich die Pflegenden kritischer duferten als die
Arzte (Median von 4 = ,oft* gegeniiber 5 = ,,immer*). Dagegen lieBen sich bei den An-
gaben zu Item A.5, das nach der AuBerung von Meinungsunterschieden in Bezug auf die
Indikation der Therapiezieldnderung fragte, sowie bei Item A.16 zur miindlichen Uber-
gabe bei den Pflegenden keine signifikanten Unterschiede zwischen den Berufsgruppen

feststellen.

Zusammenfassend lassen sich als wesentliche Ergebnisse des Moduls A festhalten, dass
die Entscheidung zur Therapiedeeskalation gemifB3 96% der Antworten von einem Ober-
arzt getroffen wurde, meistens im Rahmen der Visite. Die behandelnde Pflegekraft war
laut 75% der Teilnehmer regelmifBig daran beteiligt. Der Patientenwille wurde 96% der
Angaben zufolge im Angehorigengesprach ermittelt, an zweiter Stelle folgte die Patien-
tenverfiigung. 63% der Befragten gaben an, dass der Patientenwille ,,oft oder immer* bei
der Therapiezieldnderung Beriicksichtigung fand. Eine reibungslose Weitergabe des ge-
anderten Therapieziels an alle Behandelnden erfolgte gemil3 79% der Angaben ,,0ft oder
immer*. Die Resultate aus der qualitativen Inhaltsanalyse zeigten ein dhnliches Bild. So
wurden z.B. Kommunikations- und Dokumentationsprobleme als typische Schwierig-
keiten bei der Informationsweitergabe genannt. Dariiber hinaus sprachen die Ergebnisse
der Hypothesentests fiir die Existenz von berufsgruppenbezogenen Unterschieden in der
Beurteilung beispielsweise des Partizipationsgrads von Pflegenden an der Therapieziel-

anderung oder des Bestehens von Kommunikations- oder Dokumentationsdefiziten.
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4.3 Patientenbediirfnisse bei Therapiezielinderung

Dieser Abschnitt widmet sich den Ergebnissen der Fragestellung, ob Defizite bei der Er-
fiillung der Patientenbediirfnisse im Rahmen der Therapiezieldnderung beschrieben wur-
den in Bezug auf das Symptommanagement, die Berlicksichtigung zusétzlicher Patien-
tenwiinsche in der Sterbephase und auf Abschiedsrituale. Diese Fragestellung korrespon-

diert mit Modul B des Fragebogens.

Kategoriale Items des Moduls B

Modul B enthielt mit B.12 nur ein kategoriales Item mit der Frage, in welcher Form die
Therapiedeeskalation durchgefiihrt wurde. Mit vier Fiinfteln am héufigsten wurde dabei
das ,,Einfrieren der Therapie®, d.h. der Verzicht auf Ausweitung der kurativen Behand-
lung, genannt. Die Variante der Reduktion kurativer Therapie folgte mit etwa zwei Drit-
teln der Antworten an zweiter Stelle und das sofortige Beenden aller bisherigen auf

Heilung ausgerichteten Maflnahmen mit etwa 60% an dritter Position (Abb. 17).

Wie wurde die Therapiezielinderung im Regelfall umgesetzt
(Item B.12)?

,Einfrieren* der Therapie 80% (64)
Therapiereduktion 66% (53)
Sofortiges Therapieende 61% (49)

Andere 3% (2)

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Abb. 17: Umsetzung der Therapiezielinderung
(n=380, in %, absolute Hdiufigkeit in Klammern, Mehrfachnennungen waren moglich,
eine fehlende Item-Bearbeitung)

Likert-skalierte Items des Moduls B

Abb. 18 zeigt einen Uberblick iiber die Likert-skalierten Items des Moduls B in drei-
stufiger Skala. Mehr als 60% der Teilnehmer gaben an, dass die Patienten ,,selten oder

nie*“ wahrnehmen konnten, was um sie herum geschah. Fast drei Viertel beurteilten ihre
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Patienten als ,,selten oder nie* kommunikationsfahig. Ebenso haufig wurde angegeben,

dass die Patienten ,,0ft oder immer* kiinstlich beatmet wurden.

Beim Symptommanagement zeigten sich graduelle Unterschiede. Ein angemessener
Atemkomfort wurde laut fast 90% der AuBerungen ,,oft oder immer* sichergestellt. ,,Sel-
ten oder nie* wurde dabei nicht geantwortet. Nahezu dhnlich positiv wurde die Schmerz-
kontrolle bewertet, und mit knapp 80% lag die Angstkontrolle an dritter Stelle. Eine
terminale Sedierung der Patienten erfolgte laut etwas mehr als der Halfte ,,oft oder im-
mer*. Dass die Maflnahmen insgesamt ausreichten, um den Sterbeprozess leidensfrei zu
gestalten, hielten drei Viertel der Teilnehmer ,,0ft oder immer* fiir zutreffend, ,,manch-
mal‘ urteilte knapp ein Fiinftel. Laut fast 60% der Teilnehmer wurden palliativmedizini-
sche Konsile ,,selten oder nie eingeholt. Zusitzliche Patientenwiinsche in Bezug auf die
Sterbephase wurden laut etwa der Hélfte ,,oft oder immer* umgesetzt, ,,manchmal‘ ur-

teilten knapp ein Viertel der Teilnehmer.

Patientenbediirfnisse nach Therapiezieliinderung (Modul B)

Wahrnehmungsfahigkeit der Patienten (B.1) 63% 29% 8% 1%
Kommunikationsfahigkeit der Patienten (B.2) 73% 24% 4%
Spontanatmung der Patienten (B.3) 48% 44% 8% 1%
Kiinstliche Beatmung der Patienten (B.4) 3% 24% 74%
Atemkomfort (B.5) 10% 89% 1%
Schmerzkontrolle (B.6) 4% 13% 83% 1%
Angstkontrolle (B.7) 4% 18% 78% 1%
Terminale Sedierung (B.8) | 14% 31% 55%

Leidensfreier Sterbeprozess (B.9) 5% 19% 75% 1%
Palliativmedizinische Konsile (B.10) 58% 26% 16%
Umsetzung Patientenwiinsche (B.11) | 11% 23% 51% 15%

0% 20% 60% 80% 100%
1/2 = nie/selten" =~ 3 =,manchmal" 4/5 =, oft/immer*“ ™ fehlend

Abb. 18: Patientenbediirfnisse nach Therapiezielinderung
(in %, n=80, auf die Angabe von 0%-Werten wurde aus Griinden der Ubersichtlichkeit

verzichtet)
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Qualitative Inhaltsanalyse der Freitextangaben in Modul B

Abschiedsrituale. Das Item B.13 zu Abschiedsritualen hatte mit 57 verwertbaren Ant-
worten von 80 Teilnehmern (71%) die hochste Antwortrate unter den offenen Fragen,
wobei sich 48 Pflegende und neun Arzte mit insgesamt 105 identifizierbaren Einzelas-

pekten beteiligten. Details zum Kategoriensystem finden sich im Anhang.

Abb. 19 gibt einen Uberblick iiber die Kategorien dieses Items. Am hiufigsten mit etwa
einem Viertel der AuBerungen wurde die seelsorgerische Begleitung mit entsprechenden
spirituellen Ritualen angefiihrt, z.B. ,, Geistlicher auf Wunsch “. An zweiter Stelle folgten
18 Aussagen, dass ,keine Rituale* existierten. 13 Zitate nannten die Sterbebegleitung
durch Mitglieder des Behandlungsteams als Abschiedsritual, zehn Aussagen die Anwe-
senheit der Angehorigen. Die Schaffung eines ungestorten Umfelds, beispielsweise in

Form eines Einzelzimmers, fand sich in neun Beitrdgen. Dariiber hinaus wurde acht Mal

"Welche Abschiedsrituale gibt es im Regelfall auf Ihrer Station?" (Item B.13)
Seelsorge 27
Keine Rituale 18
Sterbebegleitung durch Pflegende/Arzte 13
Anwesenheit der Angehdrigen 10
Schaffung eines ungestdrten Umfelds 9
Lockerung der Besuchsbeschriankungen 8
Sonstiges 8
Nach Patienten-/Angehorigenwunsch 4
Offnen des Fensters 3
Abschiedsraum 3

Entfernung unnétiger Alarme/Gerdte = 2

0 5 10 15 20 25 30
Anzahl der Nennungen

Abb. 19: Abschiedsrituale auf Station
(n = 105 Nennungen, Angabe in absoluten Hdiufigkeiten)
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beschrieben, dass fiir Angehorige von sterbenden Patienten weniger restriktive Regeln in
Bezug auf Besuchszeiten, Besucheranzahl oder -alter galten, wie z.B. die Aussagen ,,alle
Angehorige diirfen gemeinsam ans Bett* oder ,, diirfen dann auch mal kleine Kinder mit “
zeigt. Gemal} vier Zitaten wurde der Abschied den Wiinschen des Patienten bzw. seiner
Angehorigen entsprechend gestaltet. Jeweils drei Aussagen nannten das Offnen des Fens-
ters nach dem Versterben eines Patienten oder die Nutzung eines Abschiedsraums.
SchlieBlich wurde zwei Mal als Abschiedsritual angefiihrt, dass unnotige Geréte entfernt

und Alarmgrenzen optimiert wurden.

Unterschiede zwischen Pflegenden und Arzten in Modul B

Einen Uberblick iiber die Ergebnisse der hypothesengeleiteten wie explorativen Mann-
Whitney-U-Tests zu potentiellen berufsgruppenassoziierten Unterschieden in der Beur-

teilung von Patienteneigenschaften und -bediirfnissen zeigt Tab. 6.

Tab. 6: Unterschiede zwischen den Berufsgruppen in Modul B
(* = signifikant, p-Wert aus dem Mann-Whitney-U-Test, IQR = Interquartile Range,
Min = Minimum, Max = Maximum)

Pflegende Arzte

Item | Item-Text p-Wert | Median | IQR | Min/Max | Median | IQR | Min/Max

B.1 | Wahrnehmungsfahigkeit der 0,962 2,000 1,0 1/5 2,00 1,0 1/4
Patienten

B.2 | Kommunikationsfahigkeit der 0,225 2,000 0,5 1/4 2,00 1,0 1/5
Patienten

B.3 | Fidhigkeit der Patienten zur 0,522 225 1,0 1/4 3,00 1,0 1/4
Spontanatmung

B.4 | Notwendigkeit von kiinstli- 0,526 4,00 0,0 2/5 4,00 2,0 3/5
cher Beatmung

B.5 | Gewihrleistung angemesse- 0,260 4,00 1,0 3/5 5,00 1,0 4/5
ner Atemkomfort

B.6 | Erfolgreiche Schmerzkon- *0,003 4,00 1,0 2/5 5,00 1,0 4/5
trolle

B.7 | Erfolgreiche Angstkontrolle 0,082 400 04 2/5 4,00 1,0 3/5

B.8 | Notwendigkeit von terminaler 0,082 4,00 1,0 1/5 3,00 2,0 1/5
Sedierung

B.9 | Leidensfreier Sterbensprozess |  *0,001 4,00 1,0 2/5 5,00 1,0 3/5

B.10 | Einholung von palliativ-me- 0,085 2,000 1,0 1/4 3,00 2,0 1/5
dizinischen Konsilen

B.11 | Umsetzung von Patienten- *0,035 4,00 1,0 1/5 4,00 1,0 3/5
wiinschen fiir die Sterbephase
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Hypothese H.2. Die vorliegenden Daten sprechen fiir die Hypothese, dass Pflegende hédu-
figer Defizite in der symptomorientierten Therapie nach Deeskalation nennen als Arzte.
So ergab sich fiir das korrespondierende Item B.9, inwieweit die MaBBnahmen insgesamt
ausreichten, um den Sterbeprozess leidensfrei zu gestalten, ein signifikanter Unterschied
zwischen den Berufsgruppen (p = 0,001) mit einem Median von 4 = ,,oft* bei den Pfle-

genden und 5 = ,,immer* bei den Arzten, wie Abb. 20 veranschaulicht.

"Reichten die Mafinahmen insgesamt aus, um den Sterbeprozess
leidensfrei zu gestalten?" (Item B.9)

5_

Likert-Skala
i

T T
Pflegende Arzte
Berufsgruppe

Abb. 20: Gewiihrleistung eines leidensfreien Sterbeprozesses
(Anzahl Pflegende = 64, eine fehlende Angabe, Anzahl Arzte = 15, Boxbegrenzungen =
25. bis 75. Perzentil = Interquartile Range = IQR, (Mittel-)Linie in der Box = Median,
Whiskers = + 1,5 x IOR)

Explorative Tests. Fiir die iibrigen Items des Moduls B lieBen sich mehrheitlich keine
signifikanten Unterschiede zwischen den Berufsgruppen feststellen. Hervorzuheben ist
dies insbesondere sowohl bei Item B.5 zur Frage des angemessenen Atemkomforts als
auch bei Item B.7 in Bezug auf die Angstkontrolle, was im Widerspruch zu Hypothese
H.2 steht. Dagegen unterschieden sich Pflegende und Arzte signifikant voneinander, was
die Beurteilung der Schmerzkontrolle angeht (p = 0,003). Der Median betrug bei den
Pflegenden 4 = ,oft“ und bei den Arzten 5 = ,immer*. Eine signifikante Diskrepanz
(p = 0,035) zeigte sich auch beziiglich der Frage B.11, ob zusétzliche Patientenbediirf-

nisse in Bezug auf die Sterbephase im Rahmen der Mdglichkeiten erfiillt wurden, bei
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gleichem Median, aber unterschiedlicher Verteilung mit einem Minimum von 1 bei den

Pflegenden und 3 bei den Arzten.

Zusammenfassend ist fiir das Modul B festzustellen, dass als haufigste Form der Thera-
piedeeskalation das ,,Einfrieren” genannt wurde, d.h. der Verzicht auf Ausweitung der
bestehenden kurativen MaBBnahmen. 74% der Teilnehmer antworteten, dass die Patienten
,,0ft oder immer* kiinstlich beatmet wurden. Gemal3 etwa 80-90% der Befragten waren
die Symptome nach Therapiezielinderung ,,0ft oder immer* kontrolliert, fiir einen lei-
densfreien Sterbensprozess traf dies gemiB 75% der AuBerungen zu. Im qualitativen Teil
des Moduls wurde als mit Abstand wichtigstes Abschiedsritual die seelsorgerische Be-
gleitung genannt. Was die Hypothesentests angeht, sprachen die Daten dafiir, dass Pfle-
gende hdufiger Defizite in der symptomorientierten Therapie nach EOL-Entscheidung
wahrnehmen als Arzte. In den explorativen Tests lieBen sich allerdings nur fiir die Beur-
teilung der Schmerzkontrolle, nicht jedoch fiir die Einschitzung des Atemkomforts oder

der Angstkontrolle signifikante berufsgruppenassoziierte Unterschiede feststellen.
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4.4 Angehorigenbediirfnisse bei Therapiezieliinderung

Im Folgenden werden die Ergebnisse vorgestellt zu der Fragestellung, inwieweit Defizite
bei der Erfiillung von Angehorigenbediirfnissen im Rahmen der Therapiezielainderung zu
beobachten waren, insbesondere was den Gesprachsbedarf und Umgang mit Missver-
stdndnissen, die Versorgung des sterbenden Patienten, das Abschiednehmen sowie die
psychosoziale oder spirituelle Unterstiitzung betraf. Diese Fragestellung wird in Modul

C des Fragebogens bearbeitet.
Kategoriale Items des Moduls C

Item C.12 fragte nach Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir die Angehorigen. Wie Abb. 21
zeigt, wurde mit {iber 90% der Antworten als hdufigster Ansprechpartner fiir die Ange-
horigen die Klinikseelsorge genannt. Laut 86% bzw. 85% der Befragten nahmen Ange-
horige regelmiBig Gespriche mit Pflegenden bzw. Arzten in Anspruch. Die Nutzung

psychologischer Angebote wurde mit 6% der Antworten relativ selten angegeben.

Welche Angebote der Station bzw. des Klinikums nahmen die
Angehorigen im Regelfall wahr (Item C.12)?

Klinikseelsorge 95% (76)
Gespriche mit Pflegenden 86% (69)
Gespriche mit Arzten 85% (68)

Psychologische Angebote 6% (5)
Andere = 1% (1)

Keine 0% (0)

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Abb. 21: Angebote fiir Angehirige
(n=380, in %, absolute Hdiufigkeit in Klammern, Mehrfachnennungen waren méoglich)
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Likert-skalierte Items des Moduls C

Die Ergebnisse der dreistufigen Likert-Skala zu den Bediirfnissen der Angehorigen sind

in Abb. 22 zusammengefasst.

Angehorigenbediirfnisse nach Therapiezielinderung (Modul C)

Erfiillter Angehorigengesprachsbedarf(C.1) 1% 13% 84% 3%
Missverstindnisse bei TZA-Mitteilung (C.2) 66% 24% 8% 3%
Anwesenheit bei sterbendem Patienten (C.4) 4% 23% 74%

Begleitung durch Stationsmitarbeiter (C.5) 6% 15% 79%
Differenzen bei TZA-Umsetzung (C.6) 83% 14% 4%
Ungestorte Zeit mit sterbendem Patienten (C.8) 1%11% 88%
Angemessener Abschied (C.9) 1% 5% 94%
Zufriedenheit mit Patientenbetreuung (C.10) 1% 95% 4%
Wunsch nach Unterstiitzung (C.11) 16% 34% 49% 1%
Erfiillte Angehorigenwiinsche (C.13) 5% 14% 79% 3%
0% 20% 40% 60% 80% 100%
1/2 = nie/selten" = 3 = manchmal" 4/5 = oft/immer* = fehlend

Abb. 22: Angehdérigenbediirfnisse nach Therapiezielinderung
(in %, n=80, TZA = Therapiezielinderung, auf die Angabe von 0%-Werten wurde aus
Griinden der Ubersichtlichkeit verzichtet)

Der Gesprichsbedarf der Angehorigen von sterbenden Patienten wurde laut tiber 80% der
Befragten ,,oft oder immer* erfiillt. Zu Missverstdndnissen mit den Angehorigen bei Mit-
teilung der Therapiezieldnderung kam es aus Sicht von etwa zwei Dritteln der Teilnehmer
»selten oder nie®“. Zu der Frage, inwieweit die Angehdrigen beim Sterben der Patienten
anwesend waren, gaben fast drei Viertel ,,oft oder immer* an. GemiR knapp 80% der
Befragten wurden die Angehdrigen dabei ,,oft oder immer* von Stationsmitarbeitern be-
gleitet. Bei der Umsetzung der Therapiereduktion kam es bei mehr als vier Fiinfteln der
Angaben zufolge ,,selten oder nie* zu Differenzen mit den Angehorigen. Mehr als 90%
der Teilnehmer zufolge konnten sich die anwesenden Angehorigen ,,oft oder immer* an-

gemessen von den Verstorbenen verabschieden. 95% der Befragten antworteten, dass die
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Angehorigen mit der Betreuung der Patienten ,,0ft oder immer* zufrieden waren. Den
Wunsch nach psychosozialer oder spiritueller Unterstiitzung duflerten Angehorige laut
knapp der Hilfte der Mitarbeiterangaben ,,0ft oder immer®, etwa ein Drittel urteilte
,manchmal®. Auf die Frage, wie hdufig die Angebote der Station bzw. Klinik ausreichten,

um die Wiinsche der Angehdrigen zu erfiillen, antworteten knapp 80% ,,oft oder immer*.

Qualitative Inhaltsanalyse der Freitextangaben in Modul C

Missverstindnisse mit Angehorigen. Zur Frage, warum Missverstindnisse mit Ange-
horigen im Rahmen der Therapiezieldnderung entstehen und wie diese gelost werden (I-
tem C.3), duBerten sich 25 von 80 Teilnehmern (32%), darunter vier Arzte, mit insgesamt
27 differenzierbaren Einzelaspekten. Das zugehorige Kategoriensystem befindet sich im

Anhang.

Wie Abb. 23 zeigt, wurde zur Teilfrage C.3.1 nach den Ursachen von Missverstéindnissen
mit sechs Nennungen am hdufigsten angegeben, dass Angehdrige Schwierigkeiten hatten,
die palliative Situation des Patienten zu akzeptieren im Sinne von ,,Nichtwahrhabenwol-
len*. Die meisten iibrigen Zitate bezogen sich auf verschiedene Formen von Informa-
tions- und Kommunikationsdefiziten gegeniiber Angehorigen. Dazu zdhlten flnf
AuBerungen iiber missverstindliche Informationen seitens des Behandlungsteams, teil-
weise bedingt durch die verwendete Fachterminologie, wie das Beispiel ,,Missverstind-
nisse bei medizinischen Begriffen* zeigt. Dre1 Mal wurde angegeben, dass Angehorige
nicht oder unzureichend {iber die Situation des Patienten informiert wurden, z.B. ,,feh-
lende Kommunikation“. Weitere drei Aussagen sahen eine Quelle fiir Unklarheiten bei
Angehdrigen darin, dass sich die Behandler in ihren Einschitzungen zum Erkrankungs-
verlauf widersprachen, beispielsweise ,,sehr voneinander abweichende Informationen
wechselnder Arzte . Zwei Mal wurde geantwortet, dass Arzte den Zustand des Patienten
positiver gegeniiber Angehorigen darstellten als zutreffend. Weitere zwei Nennungen be-
schrieben, dass es Angehorigen als medizinischen Laien an fachlichem Versténdnis fehle,
um Gegebenheiten auf der Intensivstation adiquat zu interpretieren, wie z.B. diese Au-
Berung zeigt: ,,Angehorige konnen es oft nicht nachvollziehen, warum Pat. hirntot, wenn

am Monitor noch Herzfrequenz ist.
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"Sofern Missverstindnisse mit den Angehdrigen bei der Kommunikation der
Therapiezielinderung auftraten, worin bestanden diese?" (Item C.3 - Teilfrage 1)

Sonstiges 6
Mangelnde Angehérigenakzeptanz fiir Patientensituation 6
Missverstiandliche Informationen durch das Team 5
Fehlende, unzureichende Informationen durch das Team 3
Widersprechende Informationen verschiedener Arzte 3
Beschonigende Informationen von Arzten 2

Mangelndes fachliches Verstandnis der Angehorigen 2

0 2 4 6
Anzahl der Nennungen

Abb. 23: Ursachen fiir Missverstindnisse mit Angehorigen
(n = 27 Nennungen, Angabe in absoluten Hdufigkeiten)

Zu moglichen Losungsansitzen bei Missverstdndnissen, Teilfrage C.3.2, lagen zwdlf
Nennungen vor. Davon fielen acht auf die Kategorie ,,Gesprach® und zwei auf die ,,An-

forderung eines palliativmedizinischen Konsils®.

Differenzen bei Therapiereduktion. Das Item C.7 zu Differenzen mit Angehdrigen bei
Therapiereduktion erzielte mit neun von 80 Teilnehmern (11%) die geringste Antwortrate
unter den offenen Fragen. Es beteiligten sich ausschlieBlich Pflegende, die neun Einzel-
aspekte zum Gegenstand der Differenzen, Teilfrage C.7.1, und drei zu Losungsansétzen,

Teilfrage C.7.2 nannten.

Als Gegenstand von Unstimmigkeiten, erste Teilfrage (Abb. 24), wurden fiinf Mal Ak-
zeptanzprobleme der Angehorigen in Bezug auf die palliative Situation des Patienten be-
schrieben, wie das Beispiel ,, Angehdrige wollten nicht wahrhaben, dass Patient ver-
sterben wird “ zeigt. Zwei Nennungen wiesen darauf hin, dass Angehorige medizinische
MaBnahmen im Sinne von aktiver Sterbehilfe fehlinterpretierten, z.B. Injektion von Mor-
phin [wurde] als ,Todesspritze’ deklariert”. Was die zweite Teilfrage betrifft, so fand
sich drei Mal die Aussage, dass bei Differenzen mit Angehorigen klarende Gespriache

gefiihrt wurden.
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"Falls Differenzen mit Angehorigen wihrend der Umsetzung der
Therapiereduktion auftraten, worin bestanden diese?" (Item C.7 - Teilfrage 1)

Akzeptanzprobleme der Angehorigen 5
Missverstandliche Maflnahmeni.S.v. aktiver Sterbehilfe 2
Sonstiges 2
0 1 2 3 4 5 6

Anzahl der Nennungen

Abb. 24: Differenzen mit Angehdérigen bei Therapiereduktion
(n = 9 Nennungen, in absoluten Hdufigkeiten, i.S.v. = im Sinne von)

Offene Angehorigenwiinsche. Die Frage, welche Wiinsche von Angehorigen typischer-
weise offenblieben (Item C.14), beantworteten 26 von 80 Teilnehmern (33%), darunter

fiinf Arzte, wobei insgesamt 44 differenzierbare Aussagen erfasst wurden.

Wie Abb. 25 zu entnehmen ist, wurde mit 18 Aussagen am hiufigsten der Wunsch nach
mehr Privatsphére, Ungestortheit und separaten Rdume fiir den Patienten und seine An-
gehorigen als typischerweise offenbleibend gedullert, wie die Zitate ,,mehr Ruhe* oder
,.Einzelzimmer fiir Sterbende** zeigen. Darunter fanden sich auch AuBerungen, dass es an
Riickzugs- bzw. Ubernachtungsmdglichkeiten fiir Angehérige auf der Station mangele.
Sechs Aussagen bezogen sich darauf, dass sich Angehdrige mehr Gespriichszeit mit Arz-
ten oder Pflegenden wiinschen, z.B. ,,Mehr Zeit fiir Gesprdche. Erkldrungen von Arzt.*
Betreuungsangebote fiir Angehorige wurden ebenfalls sechs Mal als typischerweise un-
erfiillter Wunsch genannt, meist in Form von psychologischer Unterstiitzung, aber auch
als professionelle Unterstiitzung bei der Trauerarbeit nach stark belastenden Todesfallen.
Zwei Nennungen formulierten einen Bedarf an muslimischer oder griechisch-orthodoxer
Seelsorge bzw. an entsprechenden Ritualen bei der Sterbebegleitung und Totenversor-
gung, wie das Zitat ,, Muslime > Zimmer umstellen fiir Ausrichtung nach Mekka* zeigt.
Ebenfalls zwei Mal wurde der Wunsch von Angehorigen nach mehr Zeit am Sterbe- bzw.
Totenbett geduBert. Weitere zwei Zitate nannten einen Bedarf nach flexibleren Regelun-
gen fiir Angehorige, was die Besuchszeiten, Besucheranzahl und -alter betrifft. Schlie3-
lich wurde ebenfalls zwei Mal der Wunsch, Kerzen aufzustellen, als typischerweise uner-

fullt beschrieben.
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"Falls die Angebote der Station bzw. der Klinik nicht ausreichten, um die Wiinsche
der Angehorigen zu erfiillen, welche blieben typischerweise offen?" (Item C.14)

Mehr Privatsphére/separate Raume 18
Mehr Zeit fiir Angehorigengespriche 6
Psychologische Unterstiitzung/Trauerbegleitung 6
Sonstiges 6

Griechisch-orthodoxe/muslimische Seelsorge/Rituale 2
Mehr Zeit fiir Angehorigenabschied am Sterbe-/Totenbett 2
Flexiblere Besuchsregeln fiir Angehorige 2

Kerzen 2

0 5 10 15 20
Anzahl der Nennungen

Abb. 25: Offene Angehdorigenwiinsche
(n = 44 Nennungen, Angabe in absoluten Hdufigkeiten)

Unterschiede zwischen Pflegenden und Arzten in Modul C

Zur Frage nach Defiziten bei der Erfiillung von Angehorigenbediirfnissen im Rahmen der
Therapiezielinderung wurden zwei Hypothesen liber divergierende Einschdtzungen der
Berufsgruppen formuliert, deren korrespondierende Items C.2 fiir die erste sowie C.1 und
C.13 fiir die zweite Hypothese jeweils einem Mann-Whitney-U-Test unterzogen wurden.
Dartiber hinaus wurden auch die iibrigen Items des Moduls C im Sinne des explorativen

Ansatzes auf berufsgruppenassoziierte Unterschiede iiberpriift (Tab. 7).

Hypothese H.3.1. Die vorliegenden Daten sprechen fiir die Hypothese, dass Pflegende
haufiger Defizite in der Kommunikation der Therapiezieldnderung gegeniiber Patienten-
stellvertretern oder Angehdrigen nennen als Arzte. Fiir das korrespondierende Item C.2
zur Héufigkeit von Missverstdndnissen mit Angehorigen bei Mitteilung der Therapiezie-
landerung ergab sich ein signifikanter Unterschied zwischen den Berufsgruppen
(» = 0,002). Bei identischem Median von 2 =, selten divergierten die Verteilungen mit

einem Maximum von 4 bei den Pflegenden und einem Maximum von 3 bei den Arzten

(Abb. 26).
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Hypothese H.3.2. Die Hypothese, dass Pflegende haufiger Defizite bei der Erfiillung der
Angehorigenbediirfnisse von sterbenden Patienten als Arzte nennen, wurde von den vor-
liegenden Daten teilweise gestiitzt. Das korrespondierende Item C.1, ob der Gesprachs-
bedarf der Angehorigen erfiillt wurde, beantworteten die Berufsgruppen signifikant
unterschiedlich (p = 0,035) mit einem Median von 4 = ,,oft* bei den Pflegenden und
5 = ,,immer* bei den Arzten. Allerdings zeigte sich bei Item C.13 zur Frage, ob die An-
gebote von Station und Klinik ausreichten, um die Bediirfnisse der Angehorigen zu er-

fiillen, kein signifikanter Unterschied zwischen den Berufsgruppen.

Explorative Tests. Bei der Frage, wie hiufig es zu Differenzen mit Angehorigen bei der
Umsetzung der Therapiereduktion kam (Item C.6), zeigte sich ein signifikanter Unter-
schied zwischen den Berufsgruppen (p = 0,003). Der Median bei den Pflegenden betrug
2 = ,selten”, bei den Arzten 1 = ,nie”. Dagegen konnten fiir die iibrigen Items keine

signifikanten Unterschiede festgestellt werden.

Tab. 7: Unterschiede zwischen den Berufsgruppen in Modul C
(* = signifikant, p-Wert aus dem Mann-Whitney-U-Test, IOQR = Interquartile Range,
Min = Minimum, Max = Maximum)

Pflegende Arzte

Item | Item-Text p-Wert | Median | IQR | Min/Max | Median | IQR | Min/Max

C.1 | Erfiillung des Bedarfs an An- *0,035 4,00 1,0 2/5 5,00 1,0 4/5
gehorigengespriachen

C.2 | Angehorigenmissverstiand- *0,002 2,000 1,0 1/4 2,00 1,0 1/3
nisse bei TZA-Mitteilung

C.4 | Anwesenheit der Angehori- 0,917 4,00 1,0 1/4 4,00 1,0 1/4
gen beim Sterben der Patien-
ten

C.5 | Begleitung der Angehdrigen 0,066 4,00 2,0 1/5 5,00 1,0 3/5
durch Stationsmitarbeiter

C.6 | Differenzen mit Angehdrigen *0,003 2,000 1,0 1/3 1,00 1,0 1/2
bei Umsetzung der TZA

C.8 | Ungestorte Zeit fiir Angeho- 0,233 4,00 1,0 1/5 5,00 1,0 3/5
rige und Patienten

C.9 | Angemessener Abschied der 0,792 5,000 1,0 1/5 5,00 1,0 4/5
Angehorigen von Patienten

C.10 | Zufriedenheit mit Patienten- 0,599 4,00 1,0 3/5 4,00 1,0 4/5
betreuung

C.11 | Wunsch nach psychosozialer/ 0,353 4,00 1,0 1/4 3,00 1,0 2/4
spiritueller Unterstiitzung

C.13 | Ausreichende Angebote der 0,101 4,00 0,0 2/5 4,00 1,0 3/5
Station/Klinik fiir Angehorige
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"Gab es Missverstindnisse mit den Angehdérigen bei Kommunikation der
Therapiezielinderung?" (Item C.2)

5

Likert-Skala
T

T T
Pflegende Arzte
Berufsgruppe

Abb. 26: Missverstindnisse mit Angehorigen
(Anzahl Pflegende = 63, zwei fehlende Angaben, Anzahl Arzte = 15, Boxbegrenzungen
= 25. bis 75. Perzentil = Interquartile Range = IQR, (Mittel-)Linie in der Box = Me-
dian, Whiskers = + 1,5 x IQR)

Zusammenfassend ldsst sich fiir Modul C festhalten, dass bei den bestehenden Unter-
stiitzungsangeboten fiir Angehdrige an erster Stelle die Klinikseelsorge genannt wurde,
gefolgt von Gesprichen mit Pflegenden und Arzten. Mehr als 80% der Teilnehmer be-
werteten den Gespriachsbedarf der Angehorigen ,,0ft oder immer* als erfiillt. Missver-
stdndnisse mit Angehorigen bei Mitteilung der Therapiezielinderung sowie Differenzen
bei der Umsetzung dieser Entscheidung kamen aus Sicht der meisten Befragten ,,selten
oder nie* vor. 95% nahmen die Angehorigen als ,,oft oder immer* zufrieden mit der Pa-
tientenversorgung wahr. In den qualitativen Items wurden als Ursachen fiir Missverstdnd-
nisse mit Angehorigen am héufigsten mangelnde Akzeptanz und Informationsdefizite
angegeben. Als am hédufigsten unerfiillt betrachteten die Befragten den Wunsch von An-
gehorigen nach mehr Privatsphire bzw. nach einem Einzelzimmer fiir Sterbende, nach
mehr Gesprachszeit sowie nach supportiven Angeboten, wie z.B. psychologische Betreu-
ung oder Trauerbegleitung. Die Hypothesentests sprachen fiir die Hypothese, dass Pfle-
gende hdufiger Kommunikationsdefizite gegeniiber Patientenstellvertretern sehen als
Arzte. Dagegen zeigte sich eine gemischte Evidenz fiir die Hypothese, dass Pflegende
haufiger Defizite bei der Erfiillung der Angehorigenbediirfnisse von sterbenden Patienten

als Arzte nennen.
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4.5 Mitarbeiterbediirfnisse bei Therapiezielinderung

Dieser Abschnitt stellt die Ergebnisse zu den Mitarbeiterbediirfnissen im Rahmen von
Therapiezielinderungen vor in Bezug auf die zeitliche Angemessenheit der Entschei-
dung, Entscheidungsprozess und Kommunikation, Umsetzung der Therapiezielinderung,
Begleitung der Angehorigen sowie Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir die Mitarbeiter.

Diese Fragestellung entspricht Modul D des Fragebogens.

Kategoriale Items des Moduls D

Bei der Frage D.10, welche supportiven MaBBnahmen fiir Mitarbeiter bereits auf Station
existierten, wurde mit einem Drittel am hdufigsten die Antwort gewéhlt, dass keine der
genannten, wie z.B. Teambesprechungen, Fortbildungen, psychologische oder seelsorge-
rische Angebote, verfiigbar seien (Abb. 27). Dariiber hinaus antworteten 15% der Befrag-
ten, dass ihnen keine Unterstiitzungsangebote bekannt seien. Etwa 30% nannten
berufsiibergreifende Teambesprechungen vor Therapiezielinderungen als bestehende
MalBnahmen. Ungefdhr ein Viertel gab an, dass Weiterbildungsangebote vorhanden seien,
davon zum gréften Teil im Bereich Palliativmedizin, selten zu Kommunikation mit An-
gehorigen oder zu Medizinethik (Tab. 8). Ein Fiinftel der Teilnehmer nannte seelsorgeri-
sche Angebote als verfligbar. Weniger hiufig wurden berufsgruppeniibergreifende
Teambesprechungen nach dem Tod von Patienten und relativ selten psychologische An-

gebote als vorhanden angegeben.

Was gewiinschte Unterstlitzungsangebote angeht, gefragt in Item D.11, so wurden mit
iiber 60% am haufigsten berufsgruppeniibergreifende Teambesprechungen vor Therapie-
zieldnderung genannt (Abb. 28). Fast dhnlich viele hielten FortbildungsmaBBnahmen fiir
hilfreich, an erster Stelle in Palliativmedizin, gefolgt von Kommunikation mit Angehori-
gen und Medizinethik. Haufig wurde auch der Wunsch nach psychologischen Angeboten
geduBert, vor allem in Form von Team-Supervision, weniger als Einzelgesprach (Tab. 8).
Etwa ein Drittel der Befragten dullerte auch Interesse an berufsgruppeniibergreifenden
Teambesprechungen nach dem Tod von Patienten. Seelsorgerische Angebote wurden we-

niger haufig gewlinscht.
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Welche unterstiitzenden Mafinahmen bzw. Angebote gibt es
bereits auf Ihrer Station (Item D.10)?

Keine der genannten Maflnahmen 34% (27)
Teambesprech. vor TZA 31% (25)
Weiterbildung 26% (21)
Seelsorgerische Angebote 20% (16)
Sind mir nicht bekannt 15% (12)
Teambesprech. nach Patiententod 13% (10)

Psychologische Angebote 6% (5)

Andere 4% (3)

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Abb. 27: Bestehende Unterstiitzungsangebote fiir Mitarbeiter
(n=380, in %, absolute Hdiufigkeit in Klammern, Mehrfachnennungen waren moglich,
Teambesprech. = Teambesprechung)

Welche Art der Unterstiitzung ist bzw. wiéire fiir Sie personlich
bzw. fiir das Team hilfreich (Item D.11)?

Teambesprech. vor TZA 63% (50)
Weiterbildung 59% (47)
Psychologische Angebote 40% (32)
Teambesprech. nach Patiententod 34% (27)
Seelsorgerische Angebote 13% (10)

Andere 5% (4)

Keine der genannten Mafinahmen 4% (3)

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

Abb. 28: Gewiinschte Unterstiitzungsangebote fiir Mitarbeiter
(n=380, in %, absolute Hdufigkeit in Klammern, Mehrfachnennungen waren moglich,
drei fehlende Item-Bearbeitungen, Teambesprech. = Teambesprechung)
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Eine detaillierte Gegeniiberstellung der laut Teilnehmerangaben existierenden und ge-
wiinschten supportiven MaBBnahmen, was psychologische, seelsorgerische sowie fachspe-

zifische Angebote betrifft, zeigt Tab. 8.

Tab. 8: Supportive Mafinahmen fiir Mitarbeiter
(n = 80, Bei Item D.10 keine, bei D.11 drei fehlende Item-Bearbeitungen,
Mehrfachnennungen moglich)

Unterstiitzungsmafinahmen Existierende Gewiinschte
Angebote (Item D.10) Angebote (Item D.11)
Absolut Relativ Absolut Relativ
Psychologische Angebote als 5 6% 32 40%
... Einzelgesprich 2 3% 10 13%
... Team-Supervision 3 4% 31 39%
Seelsorgerische Angebote 16 20% 10 13%
Weiterbildung in 21 26% 47 59%
... Palliativmedizin 19 24% 36 45%
... Medizinethik 2 3% 22 28%
... Kommunikation mit Angehorigen 4 5% 26 33%

Likert-skalierte Items des Moduls D

Eine Ubersicht iiber die Bediirfnisse der Mitarbeiter im Rahmen von Therapiezielinde-
rungen, wie sie in den Likert-skalierten Items gedufBert wurden, findet sich in Abb. 29.
Die Entscheidungen zum Wechsel von kurativem zu palliativem Therapieziel hielten
95% der Befragten ,,selten oder nie* fiir verfritht. Demgegeniiber waren mehr als 40%
der Ansicht, dass die Therapiezieldnderung ,,manchmal zu spét erfolge, dhnlich viele
antworteten mit ,,0ft”, wenige Mitarbeiter mit ,,immer*. Was die Entscheidungsprozesse
und Kommunikation im Rahmen der Therapiedeeskalation betrifft, dullerte sich ein Teil-
nehmer als ,,nie* zufrieden, etwa ein Fiinftel der Befragten gab ,,selten* an, ungefahr ein
Drittel ,,manchmal® und knapp die Hélfte sah sich als ,,oft oder immer* zufrieden. Was
die Umsetzung der Therapiezieldnderung fiir die Patienten betraf, &ullerten sich etwa zwei
Drittel der befragten Personen ,,oft oder immer* als zufrieden, ,,nie‘ antwortete kein Teil-
nehmer, ,,selten* zufriedenstellend urteilten wenige. Mit der Begleitung der Angehorigen
waren fast vier Fiinftel der Befragten ,,oft oder immer* zufrieden, die Antwort ,,nie*

wahlte bei diesem Item kein Teilnehmer. Fiir die Arbeit mit sterbenden Patienten wiinsch-
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ten knapp 40% der befragten Mitarbeiter ,,manchmal® Unterstiitzungsangebote, ein Vier-
tel ,,oft oder immer*. Allerdings blieb dieses Item mit etwa 20% fehlenden Angaben iiber-

durchschnittlich hdufig unbeantwortet.

Mitarbeiterbediirfnisse bei Therapiezielinderung (Modul D)

Voreilige Therapiezieldnderung (D.1) 95% 5%
Verspitete Therapiezieldnderung (D.2) | 11% 44% 45%
Zufriedenheit Entscheidung/Kommunikation (D.3) 20% 34% 46%
Zufriedenheit Umsetzung (D.5) 4% 26% 68% 3%
Zufriedenheit Angehdrigenbegleitung (D.7) 3% 20% 78%
Wunsch nach Unterstiitzungsmafinahmen (D.9) 16% 38% 25% 21%
0%  10%  20%  30%  40%  50%  60%  70%  80%  90%  100%
1/2 = ,nie/selten" 3 = ,manchmal" 4/5 =, oft/immer* fehlend

Abb. 29: Mitarbeiterbediirfnisse bei Therapiezielinderung
(in %, n=80, auf die Angabe von 0%-Werten wurde aus Griinden der Ubersichtlichkeit
verzichtet)

Qualitative Inhaltsanalyse der Freitextangaben in Modul D

Im Folgenden werden die Verbesserungsvorschldge beschrieben, die auf der qualitativen
Inhaltsanalyse der Freitextantworten des Moduls D basieren, strukturiert nach den Teil-
bereichen Entscheidung der Therapiezielainderung, Umsetzung der Therapiebegrenzung

und Angehorigenbegleitung. Details finden sich im Anhang.

Verbesserungsvorschlige fiir Kommunikation und Entscheidung. Das Item D.4
fragte die Mitarbeiter nach Vorschldgen, wie Entscheidungsprozesse und Kommunika-
tion im Rahmen von Therapiezieldnderungen verbessert werden konnen. Diese Frage be-
antworteten 30 von 80 Teilnehmern (38%), darunter 26 Pflegende und vier Arzte, wobei

sich 43 Einzelaspekte differenzieren lielen.

Wie Abb. 30 darstellt, entfielen mit neun Nennungen die meisten Aussagen auf den Vor-
schlag, dass Pflegende regelmafig in die Entscheidung zur Therapiezieldnderung einbe-

zogen werden sollten, insbesondere diejenigen, die den Patienten unmittelbar versorgen.

84



"Falls Sie nicht immer mit dem Entscheidungsprozess und der Kommunikation im Rahmen der
Therapiezielinderung zufrieden waren, welche Verbesserungen schlagen Sie vor?" (Item D.4)

Beteiligung der (behandelnden) Pflegekrifte an der TZA 9
Rechtzeitige TZA 4
Sonstiges 4
Verbesserte Kommunikation gegentiber Angehorigen 4
Verbesserte TZ-Abstimmung zwischen Arzten 4
Verbesserte Kommunikation zwischen Arzten und Pflege 4
Multiprofessionelle Fallbesprechungen zur TZA 4
Akzeptanz von PV/PW 3
Konsequente TZA 3
Mehr Ethikkomitee-Konsile 2
Palliativmedizinische Standards fiir die ITS 2

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Anzahl der Nennungen

Abb. 30: Verbesserungsvorschlige fiir die Entscheidung
(n = 43 Nennungen, Angabe in absoluten Hdufigkeiten, ITS = Intensivstation, TZ =
Therapieziel, TZA = Therapiezielinderung, PV = Patientenverfiigung, PW = Patien-
tenwille)

Multiprofessionelle Fallbesprechungen vor Therapiezieldnderung und verbesserte Kom-
munikation zwischen Arzten und Pflegenden wurden jeweils vier Mal vorgeschlagen.
Ebenfalls vier AuBerungen nannten ein Verbesserungspotential, was die inhaltliche Ab-
stimmung des Therapieziels zwischen behandelnden Arzten betrifft, z.B. bei Personal-
wechsel im Schicht- oder Wochenenddienst. In Bezug auf die Kommunikation mit
Angehorigen wurden vier Mal Verbesserungsvorschldge genannt, z.B. ein Bedarf an zeit-
nahen Informationen ohne Widerspriiche zwischen verschiedenen Mitgliedern des Be-
handlungsteams oder ,,mehr Ehrlichkeit seitens der Arzte*. Dariiber hinaus forderten vier
Aussagen, dass die Therapierevision rechtzeitig erfolgen solle, weder verfriiht noch zeit-
lich verzogert. Drei Mal wurde mehr Entschiedenheit bei der Therapiezielinderung ge-
fordert, beispielsweise ,,Ich wiirde mir eine konsequentere Entscheidung wiinschen und
einen klaren Cut bei Beenden der Therapie wiinschen.* Drei AuBerungen wiesen darauf

hinauf, dass die Patientenverfiigung bzw. der Patientenwille zu akzeptieren sei. Je zwei

85



Mal wurde vorgeschlagen, palliativmedizinische Standards auf der Intensivstation einzu-
fiihren, z.B. durch Etablierung des ,Liverpool Care Pathway’, eines Leitfadens zur Ster-
bebegleitung, und héufiger das Klinische Ethikkomitee in die Therapiezielainderung

einzubeziehen.

Verbesserungsvorschliige fiir die Umsetzung der Therapiebegrenzung. Die Frage,
wie sich die Durchfiihrung der Therapierevision verbessern ldsst (Item D.6), bearbeiteten

29 von 80 Teilnehmern (36%), darunter fiinf Arzte, mit 44 Nennungen.

"Falls Sie nicht immer mit der Umsetzung der Therapiezielinderung zufrieden waren,
welche Verbesserungen schlagen Sie vor?" (Item D.6)

Konsequente Entscheidung und Umsetzung der TZA 13
Rechtzeitige Anpassung aller Therapiemaf3nahmen 7
Sonstiges 6
Verbesserte Kommunikation im Behandlungsteam 5
Verbesserte Symptomkontrolle 4
Verbesserte Dokumentation 4
Rechtzeitige TZA 3

Wunsch nach Richtlinien fiir die Umsetzung der TZA 2

0 2 4 6 8 10 12 14

Anzahl der Nennungen

Abb. 31: Verbesserungsvorschlige fiir die Umsetzung
(n = 44 Nennungen, Angabe in absoluten Hiufigkeiten, TZA = Therapiezielinderung)

Mit 13 Aussagen wurde am haufigsten vorgeschlagen (Abb. 31), dass die Entscheidung
zur Therapiezieldnderung konsequent getroffen und umgesetzt werde mit eindeutiger Be-
endigung kurativer Mallnahmen, wie die Zitate ,,schnellere Beendigung der Therapie an-
stelle von ,Einfrieren der Therapie’* oder ,keine EK-/TK-Gabe mehr* zeigen, die
Abkiirzungen stehen dabei fiir Erythrozyten- und Thrombozytenkonzentrate. Nach der
Entscheidung zur Therapiedeeskalation sollten alle therapeutischen MaBBnahmen zeitnah
angepasst werden, besagten sieben Nennungen, insbesondere mit rechtzeitiger Adaption
der Beatmung. Eine Verbesserung der Kommunikation im Behandlungsteam empfahlen

fiinf AuBerungen, durch beispielsweise ,, mehr berufsgruppeniibergreifende Gespréiche
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oder bessere Abstimmung des Therapieziels zwischen wechselnden Arzten. Vier Mal
wurde vorgeschlagen, die Therapiezieldanderung und ihre konkrete Umsetzung in Form
von vollstindigen und eindeutigen schriftlichen Anordnungen zu dokumentieren, bei-
spielsweise fiir die Gabe von Medikamenten. Genauso oft wurden Verbesserungspoten-
tiale beim Symptommanagement genannt, z.B. ,,bessere Medikation, Analgesie und
Anxiolyse “ oder ,, tiefere Sedierung “. Drei Aussagen forderten, dass sowohl die Entschei-
dung zur Therapiezieldinderung als auch ihre praktische Umsetzung ohne zeitliche Ver-
zogerung erfolgen sollte. Schlielich wurde zwei Mal der Wunsch nach Richtlinien fiir

die konkrete Umsetzung von Therapiebegrenzungen gedullert.

Verbesserungsvorschlige fiir die Angehorigenbegleitung. Zu der Frage nach Verbes-
serungsmoglichkeiten fiir die Begleitung der Angehdrigen von sterbenden Patienten auf
der Intensivstation (Item D.8) duBerten sich 22 von 80 Teilnehmern (28%), darunter aus-

schlieBlich Pflegende, wobei sich 34 Einzelaspekte identifizieren lieBBen.

"Falls Sie nicht immer mit der Begleitung der Angehorigen zufrieden waren, welche
Verbesserungen schlagen Sie vor?" (Item D.8)

Mehr Zeit/mehr Personal fiir Angehorigengesprache 15
Psychologische/seelsorgerische Betreuung Angehoriger 7
Verbesserte Angehorigenkommunikation 6
Personalschulung fiir Angehdrigenbetreuung 4

Sonstiges 2

0 5 10 15
Anzahl Nennungen

Abb. 32: Verbesserungsvorschlige fiir die Angehorigenbegleitung
(n = 34 Nennungen, Angabe in absoluten Hdéufigkeiten)

Mit 15 Nennungen mit Abstand am hédufigsten wiinschten sich die befragten Mitarbeiter
mehr Zeit bzw. mehr Personal, um den Gespriachsbedarf von Angehorigen besser zu er-
fiillen (Abb. 32), wie z.B. die Zitate ,,Zeitmangel ist oft das Problem* oder ,, mehr Perso-
nal, mehr Zeit fiir Gesprdche‘ veranschaulichen. Sechs Aussagen schlugen vor, dass
mehr psychologische oder seelsorgerische Betreuungsangebote fiir Angehdrige zur Ver-

fiigung stehen sollten, z.B. lautete eine AuBerung ,,mehr Unterstiitzung seitens Seelsorge
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oder eines speziellen Therapeuten, welche die sehr zeitaufwendigen Gesprdche mit iiber-
nehmen oder einfach mal zuhéren konnen. Diese Zeit kann die Pflege nicht aufbringen “.
Weitere sechs Nennungen sahen Verbesserungsmoglichkeiten in der Kommunikation mit
Angehdrigen, sie empfahlen z.B. “eine ehrliche und offene Aufklirung iiber den Zustand
des Patienten* oder ,friiher informieren“. Vier Mal wurde ein Bedarf an Personalschu-

lungen fiir die Begleitung von Angehorigen sterbender Patienten geduflert.

Unterschiede zwischen Pflegenden und Arzten in Modul D

Ein Uberblick iiber die Ergebnisse der hypothesengeleiteten wie explorativen Mann-
Whitney-U-Tests zu potentiellen berufsgruppenbezogenen Diskrepanzen, was die Beur-
teilung von Defiziten bei der Erfiillung von Mitarbeiterbediirfnissen betrifft, findet sich

in Tab. 9.

Hypothese H.4. Die Hypothese, dass Pflegende die Therapiezieldnderung haufiger fiir
verspitet halten als Arzte, wurde von den vorliegenden Daten gestiitzt. Fiir das korres-
pondierende Item D.2, ob Entscheidungen zur Therapiezielinderung zu spét erfolgten,
unterschieden sich die Berufsgruppen signifikant (p = 0,001), wobei sich fiir die Pflegen-
den ein Median von 4 = ,,0ft“ und fiir die Arzte ein Median von 3 = ,,;manchmal® ergab

(Abb. 33).

Tab. 9: Unterschiede zwischen den Berufsgruppen in Modul D
(* = signifikant, p-Wert aus dem Mann-Whitney-U-Test; IQR = Interquartile Range,
Min = Minimum, Max = Maximum)

Pflegende Arzte

Item | Item-Text p-Wert | Median | IQR | Min/Max A Median IQR | Min/Max

D.1 | Voreilige TZA 0,770 2,00 1,0 1/3 1,00 1,0 1/3

D.2 | Verspitete TZA *0,001 400| 1,0 1/5 3,00/ 1,0 1/4

D.3 | Zufriedenheit Entscheidung/ *0,011 3,00 1,5 1/5 4,00 1,0 3/5
Kommunikation der TZA

D.5 | Zufriedenheit Umsetzung der *0,026 4,00 1,0 2/5 400/ 1,3 3/5
TZA fiir die Patienten

D.7 | Zufriedenheit Begleitung der | *<0,001 4,00 1,0 2/5 5,00 1,0 4/5
Angehorigen

D.9 | Wunsch nach Unterstiitzungs- | *0,021 3,00/ 1,0 2/5 2,00 1,0 2/4
moglichkeiten fiir Mitarbeiter
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"Hielten Sie die Entscheidungen zur Therapiezielinderung fiir
verspitet?" (Item D.2)

5_

Likert-Skala
T

1 0

T P
Pflegende Arzte
Berufsgruppe

Abb. 33: Zeitliche Angemessenheit der Therapiezielinderung
(Anzahl Pflegende = 65, Anzahl Arzte = 15, Boxbegrenzungen = 25. bis 75. Perzentil
= Interquartile Range = IQR, (Mittel-)Linie in der Box = Median, Whiskers = + 1,5 x
1IOR, °= Ausreifler)

Explorative Tests. Keine signifikante Abweichung zwischen den Berufsgruppen bestand
in Bezug auf das Item D.1, ob die Entscheidungen zur Therapiezielinderung zu friih ge-
troffen wurden. Fiir alle tibrigen Items dieses Moduls wurden signifikante Unterschiede
zwischen Pflegenden und Arzten festgestellt in der geduBerten Zufriedenheit mit Ent-
scheidungsprozess und Kommunikation der Anderung des Therapieziels bei Item D.3
(» =0,011), mit der Umsetzung der Therapierevision bei Item D.5 (p = 0,026) sowie mit
der Begleitung der Angehorigen bei Item D.7 (p < 0,001). Gemil3 den entsprechenden
Werten fiir Median bzw. Verteilung urteilten die Pflegenden dabei weniger positiv als
Arzte. SchlieBlich wichen die Berufsgruppen auch bei der Frage D.9, wie hiufig sich die
Mitarbeiter Unterstiitzungsmdglichkeiten wiinschten (p = 0,021), signifikant voneinander
ab. Bei den Pflegenden lag der Median bei 3 = , manchmal® (Minimum = 2, Maxi-
mum = 5, IQR = 1), wihrend sich bei den Arzten ein Median von 2 = , selten* ergab

(Minimum = 2, Maximum =4, IQR = 1).

Zusammenfassend ist fiir Modul D festzuhalten, dass sich in den Antworten der Befrag-
ten ein Bedarf an begleitenden bzw. supportiven Maflnahmen fiir Intensivmitarbeiter im

Rahmen von Therapiezieldanderungen zeigte. Dabei wurde am héufigsten Interesse an
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Teambesprechungen vor Anderung des Therapieziels, an Fortbildungen in Palliativmedi-
zin sowie an Team-Supervision geduBBert. Was die Entscheidungs- und Kommunikations-
prozesse angeht, zeigten sich 46% der Teilnehmer ,,0ft oder immer* zufrieden. Ahnlich
viele betrachteten die Therapierevision ,,0oft oder immer* als verspitet. Diese Tendenzen
spiegelten sich auch in den qualitativen Items wider. Dort fand sich hiufig der Vorschlag,
die Therapiezieldanderung regelmifBig im multiprofessionellen Team zu entscheiden, ins-
besondere unter Einbeziehung der behandelnden Pflegekraft. Mit signifikanten Ergebnis-
sen in den Hypothesentests wiesen die Daten auf Diskrepanzen in den Einschitzungen
der Berufsgruppen hin, mit tendenziell kritischerer Bewertung auf Seiten der Pflegenden,
was beispielsweise die Kommunikation oder die zeitliche Angemessenheit der Therapie-

zieldnderung angeht.
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5 Diskussion

Im Mittelpunkt der vorliegenden Arbeit stand die Befragung von intensivmedizinischen
Mitarbeitern einer Universitatsklinik, um die Qualitdit von Kommunikation, Entschei-
dungsstrukturen und Sterbeprozessen im Rahmen von Therapiezieldnderungen zu erfas-
sen, unter Beriicksichtigung von Patienten-, Angehorigen- und Mitarbeiterbediirfnissen.
Orientiert an den eingangs definierten forschungsleitenden Fragenstellungen werden in
diesem Kapitel die zentralen Ergebnisse der Untersuchung vorgestellt und diskutiert. Der
Fokus liegt dabei auf den Befunden aus den quantitativen Verfahren. Aus der qualitativen
Inhaltsanalyse werden wesentliche Aspekte erginzt, wobei die deutlich hoheren Raten
fehlender Antworten im Vergleich zu den quantitativen Items zu beachten sind. Anschlie-
Bend werden die methodischen Stiarken und Limitationen der Studie vorgestellt, gefolgt
von einem Ausblick auf mdgliche Konsequenzen fiir die klinische Versorgung und die

zukiinftige Forschung.

5.1 Diskussion der Studienergebnisse

Im folgenden Abschnitt werden die wesentlichen Ergebnisse der vorliegenden Studie me-
thodentibergreifend présentiert und im Kontext der bisherigen Forschung diskutiert, un-
terteilt nach Aspekten der Entscheidung und Kommunikation im Behandlungsteam, der
Umsetzung von Therapiebegrenzung und Patientenpriaferenzen, der Bediirfnisse von An-
gehorigen und Mitarbeitern sowie der berufsbezogenen Unterschiede in der Beurteilung

von End-of-Life (EOL)-Fragen.

Entscheidungs- und Kommunikationsprozesse bei Therapiezielinderung

Entscheidungstrdger

Als Rahmen fiir die Therapierevision wurde mit iiber 80% der Antworten am haufigsten
die Visite genannt, wihrend auf Fallbesprechungen lediglich 18% entfielen. Als verant-
wortlicher Entscheidungstriger wurde fast immer der Oberarzt angegeben, an der Ent-
scheidungsfindung beteiligt waren gemil etwa 90% der zustdndige Assistenzarzt sowie
laut 75% die behandelnde Pflegekraft. Nur knapp die Hilfte der Teilnehmer duflerte sich

oft oder immer zufrieden tliber die im Rahmen der Therapiezielanderung stattfindenden
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Kommunikations- und Entscheidungsprozesse. Diese Tendenz reflektierte sich auch in
mehreren qualitativen Aussagen, insbesondere fand sich dort wiederholt der Vorschlag,
dass die behandelnde Pflegekraft regelméBig in die Entscheidung einbezogen werde. Der
Hilfte der Antworten zufolge fand eine berufsgruppeniibergreifende Diskussion der The-
rapiezieldnderung oft oder immer statt. Dabei wurden Meinungsunterschiede laut fast
30% der Befragten selten oder nie gedufert. Ob dabei hierarchisch geprigte Kommuni-
kationsstrukturen eine Rolle spielen, wie von VAN DEN BULCKE et al. (2018) beschrieben,
blieb unklar, auch die Ergebnisse aus der qualitativen Inhaltsanalyse zeigten sich hierzu
ambivalent. Wahrend 14 Beitrdge eine offene Diskussionskultur bei Meinungsverschie-
denheiten beschrieben, stellten elf Aussagen eine autoritdre Reaktion des verantwortli-
chen Arztes fest. Untersuchungen mit vergleichbaren Studiendesigns fehlen. Allerdings
wurden bislang hiufig Defizite beobachtet, was die Partizipation von Pflegenden an The-
rapiezieldanderungen und den offenen Meinungsaustausch im Team angeht (AZOULAY et
al., 2009; FERRAND et al., 2001; FLANNERY et al., 2016; HARTOG et al., 2015; VAN DEN
BULCKE et al., 2018). Beispielsweise beobachteten FERRAND et al. (2001) auf franzosi-
schen Intensivstationen, dass etwa die Hélfte der Therapiebegrenzungen zusammen mit
Mitarbeitern der Pflege entschieden wurde. In einer Befragung von Mitarbeitern deut-
scher Intensivstationen stellten HARTOG et al. (2015) fest, dass 41% der Pflegenden nicht
ausreichend iiber die getroffenen EOL-Entscheidungen informiert waren, um ein entspre-

chendes Gesprich mit Angehorigen zu fiihren.

Patientenwille

Nahezu alle Teilnehmer gaben an, dass die Patientenwiinsche im Gesprach mit Angeho-
rigen eruiert wurden, die Patientenverfligung wurde am zweithaufigsten als Quelle ge-
nannt, das Patientengespriach dagegen nur von einem Viertel. Dieser Befund entspricht
den typischen klinischen Gegebenheiten, dass sich intensivpflichtige Patienten, z.B. bei
endotrachealer Intubation zur invasiven mechanischen Beatmung, meistens nicht selbst
zu EOL-Fragen duflern konnen, und reflektiert die bedeutende Rolle von Angehorigen
bei Therapiezieldnderungen (BERNHARDT, 2013; COHEN et al., 2005; GERRITSEN et al.,
2017b; HARTOG & BODECHTEL, 2018; NIECKE et al., 2017). In der Studie von COHEN et
al. (2005) auf europdischen Intensivstationen waren beispielsweise 95% der Patienten

nicht in der Lage, selbst EOL-Entscheidungen zu treffen. Die Daten aus der vorliegenden
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Stichprobe deuten auf einen relativ hohen Partizipationsgrad von Angehorigen hin, was
die Ermittlung des mutmaBlichen Patientenwillens angeht. Ob die Entscheidung zur The-
rapiedeeskalation gemeinsam mit Patientenstellvertretern im Sinne eines Shared Deci-
sion-Ansatzes getroffen wurde, ldsst sich daraus nicht ableiten. Laut fast 60% der
Befragten kam es bei Anderung des Therapieziels selten oder nie zu Differenzen mit Pa-
tientenstellvertretern, ,,manchmal® antworteten 35%. In diesen Fillen wurden meist wei-
tere Gespriache gefiihrt, wie mehreren qualitativen Aussagen zu entnehmen war. Eine
Beratung durch das Klinische Ethikkomitee erfolgte selten oder nie, lautete die Einschat-

zung von fast 90%.

Fast zwei Drittel der Befragten kamen zu der Einschitzung, dass der Patientenwille oft
oder immer bei der Therapiezieldnderung beriicksichtigt wurde, knapp 10% urteilten sel-
ten oder nie. In den bisherigen Veroffentlichungen fanden sich keine vergleichbaren ak-
tuellen Daten, allerdings wurden hdufig teilweise deutliche Defizite beschrieben, was
Kenntnis und Befolgung des Patientenwillens bei EOL-Entscheidungen betrifft
(BECKSTRAND et al., 2006; CARLET et al., 2004; COHEN et al., 2005; CONNORS et al.,
1995; HARTOG et al., 2015). Warum die Patientenpriaferenzen aus Sicht der Befragten in
manchen Féllen nicht berticksichtigt wurden, 1dsst sich auf Basis der verfiigbaren Daten
nicht beantworten. Ein moglicher Grund konnte darin liegen, dass bei Eintritt einer in-
fausten Prognose die medizinische Indikation fiir eine Fortfiihrung der kurativen Therapie
nicht mehr gegeben ist. Als weitere Ursache kidime die fehlende Kenntnis des Patienten-
willens in Frage mangels entsprechender Informationen oder Ansprechpartner, was im
Rahmen der vorliegenden Studie allerdings nicht explizit erfragt wurde. Eine alternative
Erklarung konnte die ,Rescue Rule’ bieten, wie sie im zweiten Kapitel bereits erldutert
wurde. Verschiedenen Studien zufolge neigen Arzte dazu, den Tod eines Patienten als
personliches Versagen zu empfinden und folglich hinauszuzdgern, indem sie an kurativen
Therapiezielen festhalten (BECKSTRAND et al., 2006; KOHN et al., 2011; MOSENTHAL et
al., 2012; SCHEUNEMANN & WHITE, 2011). Diese Verhaltenstendenz konnte auch eine
Rolle spielen bei der Beobachtung, dass Pflegende die Therapiedeeskalation haufiger fiir
verspitet halten als Arzte (FESTIC et al., 2012; JENSEN et al., 2011), was sich auch in den

vorliegenden Daten im Rahmen der Hypothesentests zu berufsgruppenassoziierten Un-
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terschieden widerspiegelte. Dariiber hinaus fanden sich vereinzelt entsprechende Kom-
mentare im qualitativen Teil dieser Studie, so dass eine mogliche Relevanz der ,Rescue

Rule’ nicht auszuschlieBen ist.

Kommunikation und Dokumentation

Aus Sicht von etwa vier Fiinfteln der Befragten erreichte die Information iiber die Thera-
pierevision alle Behandelnden oft oder immer reibungslos. Uber 90% der Befragten ga-
ben an, dass die miindliche Ubergabe der Therapiezieldinderung bei den Pflegekriften oft
oder immer erfolgte. Fiir die miindliche Ubergabe der Arzte kamen iiber 80% zu dieser
Einschitzung. Etwas weniger positiv wurden Dokumentationsaspekte beurteilt. Laut
knapp 70% der Teilnehmer lag eine schriftliche Anordnung der Therapiezieldnderung oft
oder immer vor, 14% urteilten selten oder nie. Das Angehdrigengesprach zur Ermittlung
des Patientenwillens wurde 63% der Antworten zufolge oft oder immer dokumentiert.
Diese Befunde spiegelten sich auch in verschiedenen qualitativen AuBerungen wider,
mehrfach wurden beispielsweise Verbesserungspotentiale bei der Kommunikation gedu-
Bert, was die Abstimmung des Therapieziels zwischen behandelnden Arzten oder den
berufsgruppeniibergreifenden Informationsaustausch betrifft. In der bisherigen For-
schung mangelt es an Evidenz, die fiir einen direkten Vergleich der erhobenen Daten
herangezogen werden kann. In der internationalen Literatur wurden wiederholt Defizite
variablen Ausmalles beschrieben, was die miindliche wie schriftliche Weitergabe der
Therapiezielinderung im Team angeht (AZOULAY et al., 2009; CARLET et al., 2004;
GRAW et al., 2012). In einer retrospektiven Studie mit 224 auf einer deutschen Intensiv-
station verstorbenen Patienten stellten GRAW et al. (2012) fest, dass nach Einfiihrung des
Gesetzes zur Patientenverfiigung 2009 die Dokumentationsquote bei EOL-Entschei-

dungen von knapp einem Flinftel auf etwa 44% anstieg.

Umsetzung der Therapiebegrenzung und Patientenbediirfnisse

Form der Therapiebegrenzung

Bei der Frage, in welcher Form die Therapiedeeskalation im Regelfall erfolgte, gaben
80% der Befragten an, dass auf eine Ausweitung der Therapie verzichtet wurde. An zwei-

ter und dritter Stelle folgten die Varianten Therapiereduktion und sofortige Beendigung
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aller bisherigen kurativen Maflnahmen. Vorbehaltlich der eingeschriankten Vergleichbar-
keit aufgrund unterschiedlicher Studiendesigns kamen GRAW et al. (2012) zu einem ten-
denziell dhnlichen Ergebnis in ihrer Studie mit iiber 200 auf einer chirurgischen
Intensivstation verstorbenen Patienten eines deutschen Universititsklinikums. Gemif
diesen Daten erfolgte die Therapiebegrenzung in etwa drei Viertel der Félle ebenfalls
durch Verzicht auf Therapieeskalation, indem eine Obergrenze fiir die vasoaktive Medi-

kation bei der hamodynamischen Unterstiitzung festgelegt wurde (GRAW et al., 2012).

Zeitliche Angemessenheit der Therapierevision

Was den Entscheidungszeitpunkt betrifft, beurteilte fast die Halfte der Befragten den
Wechsel von kurativer zu palliativer Therapie oft oder immer als verspitet. Korrespon-
dierende AuBerungen fanden sich auch im qualitativen Teil der Studie. Mehrmals wurde
dort als mogliche Verbesserung vorgeschlagen, dass die Entscheidungen zur Therapie
rechtzeitig getroffen sowie ohne zeitliche Verzogerung umgesetzt werden sollten. Vor-
behaltlich der eingeschriankten Vergleichbarkeit entspricht dies tendenziell einem in der
Literatur wiederholt anzutreffenden Befund (BECKSTRAND et al., 2006; BECKSTRAND et
al., 2017; FESTIC et al., 2012). Beispielsweise stellten JENSEN et al. (2011) in einer Befra-
gung von dénischen ITS-Mitarbeitern fest, dass 43% der Pflegenden, 29% der Anisthe-
siologen und 2% der zuweisenden Arzte die Entscheidung zur Therapiebegrenzung oft,

sehr oft oder immer als unnétig verzégert wahrnahmen.

Durchfiihrung der Therapiezieldnderung und symptomorientierte Therapie

Mit fast 70% zeigten sich die meisten Teilnehmer mit der Durchfithrung der Therapiere-
vision oft oder immer zufrieden. Konkrete Verbesserungsvorschlige wurden im qualita-
tiven Teil formuliert, wobei die relativ hohe Rate fehlender Antworten zu beachten ist.
Wiederholt wurde Kritik geduBlert an der Praxis des ,,Einfrierens®, d.h. des Verzichts auf
Ausweitung bestehender kurativer Mallnahmen. Stattdessen wurde mehr Konsequenz
beim Wechsel zu einer palliativen Therapie gewiinscht, insbesondere ein konsequentes
Beenden aller belastenden MaBBnahmen. Was die symptomorientierte Therapie betraf, war
ein angemessener Atemkomfort laut fast 90% der Angaben, Schmerzkontrolle gemif
83% und Angstkontrolle gemiB 78% der AuBerungen oft oder immer gewihrleistet. Laut
drei Viertel der Befragten wurde ein leidensfreier Sterbeprozess oft oder immer realisiert.

Palliativmedizinische Konsultationen erfolgten selten oder nie, antworteten knapp 60%.
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Diese Befunde korrespondierten mit den AuBerungen im qualitativen Teil, wobei ein-
zelne Stimmen beispielsweise Verbesserungspotentiale bei der Symptomkontrolle oder
bei der Dokumentation des neuen Therapieziels in Form von vollstdndigen und eindeuti-
gen schriftlichen Anordnungen nannten. Etwa die Hilfte der Befragten gab an, dass die
Umsetzung der Patientenwiinsche fiir die Sterbephase oft oder immer gelang, 11% urteil-
ten selten oder nie. Die Daten erlauben allerdings keine Riickschliisse auf mogliche Ur-
sachen. Unmittelbar vergleichbare Studien fehlen. Bisherige Verodffentlichungen lassen
auf teilweise erhebliche Qualitdtsunterschiede in der symptomorientierten Therapie bei
ITS-Patienten nach EOL-Entscheidungen schlieBen (BECKSTRAND et al., 2006; CARLET
et al., 2004; GERRITSEN et al., 2018; MOSENTHAL et al., 2012). In einer Befragung von
Angehorigen verstorbener ITS-Patienten beobachteten beispielsweise GERRITSEN et al.
(2018) eine addquate Schmerzkontrolle die meiste oder gesamte Zeit in 95% der Fille fiir
die eingeschlossenen dénischen und in 73% der Fille fiir die niederldndischen Intensiv-
stationen. Angemessener Atemkomfort fiir die meiste oder gesamte Zeit wurde in 77%
der Félle auf den dénischen und in 63% der Fille auf den niederldndischen Stationen
erzielt. Die Patientenversorgung am Lebensende erfolgte in beiden Stichproben zu fast

90% in Ubereinstimmung mit den Patientenwiinschen (GERRITSEN et al., 2018).

Abschiedsrituale

Die hochste Antwortrate unter den qualitativen Items mit 57 von 80 Teilnehmern erzielte
die Frage nach den auf der Station iiblichen Abschiedsritualen. Dabei wurde mit Abstand
am héufigsten seelsorgerischer Beistand genannt, wiederholt auch Sterbebegleitung
durch Mitarbeiter oder Angehorige, gefolgt von MaBBnahmen zur Schaffung eines unge-
storten Umfelds oder Lockerung der Besuchsbeschrankungen. Allerdings fand sich am
zweithdufigsten die Aussage, dass keine Rituale existierten, was angesichts der iibrigen
Nennungen darauf hinweisen konnte, dass der Begrift ,,Abschiedsritual* von den Befrag-

ten unterschiedlich interpretiert wurde.

Angehorigenbediirfnisse bei Therapiezielinderung

Angehorigenabschied und EOL Care

Was die Angehdrigenbegleitung angeht, duerten sich fast 80% der Befragten oft oder

immer zufrieden. Die Angebote der Station bzw. der Klinik reichten in ihrer Gesamtheit
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laut fast 80% der AuBerungen oft oder immer aus, um die Wiinsche der Angehérigen in
der EOL-Situation zu erfiillen. Die meisten Befragten gaben an, dass die Angehorigen
beim sterbenden Patienten oft oder immer anwesend waren und von Mitgliedern des Be-
handlungsteams begleitet wurden. Wéhrend einzelne qualitative Nennungen mehr Zeit
fiir den Abschied der Angehorigen am Sterbe- bzw. Totenbett forderten, zeigten die quan-
titativen Daten eine andere Tendenz. Die Moglichkeit des Abschiednehmens wurde von
94% oft oder immer als angemessen betrachtet. Und 95% der Befragten gaben an, dass
die Angehorigen mit der Patientenversorgung oft oder immer zufrieden waren. Vorbe-
haltlich der eingeschrinkten Vergleichbarkeit aufgrund unterschiedlicher Studiende-
signs, insbesondere Fremd- oder Selbstbeurteilung, zeigten diese Ergebnisse dhnliche
Tendenzen wie andere aktuellere Untersuchungen, die die Gesamtzufriedenheit von An-
gehorigen in Bezug auf EOL Care zwar relativ hoch einschétzten, aber bei differenzierter
Betrachtung Verbesserungspotentiale in Einzelaspekten identifizierten (AGARD et al.,

2019; GERRITSEN et al., 2018; HARTOG et al., 2015).

Gesprdchs- und Unterstiitzungsangebote

Aus den bestehenden Angeboten nahmen Angehdrige am haufigsten die Klinikseelsorge
wahr, gefolgt von Gesprichen mit Pflegenden und Arzten. Uber 80% der Teilnehmer
bewerteten den Gesprachsbedarf der Angehorigen oft oder immer als erfiillt. Gefragt nach
moglichen Verbesserungspotentialen duerten Mitarbeiter im qualitativen Teil wieder-
holt den Wunsch nach mehr Personal bzw. mehr Zeit fiir Angehdrigengesprache. Hin-
weise auf die hohe Arbeitsbelastung im intensivmedizinischen Alltag mit entsprechenden
zeitlichen Restriktionen fiir die Betreuung von Angehdrigen finden sich haufig in der
Literatur (AZOULAY et al., 2009; BECKSTRAND et al., 2006; WEST et al., 2016). Laut etwa
der Hélfte der Teilnehmer dullerten die Angehdrigen oft oder immer den Wunsch nach
psychosozialen oder spirituellen Angeboten. Als typischerweise offenbleibend betrach-
teten einige Befragte den Wunsch von Angehorigen nach psychologischer Unterstiitzung
oder Trauerbegleitung. Unmittelbar vergleichbare Daten aus bisherigen Untersuchungen
stehen nicht zur Verfiigung. Zu tendenziell dhnlichen Ergebnissen kamen HARTOG et al.
(2015) in einer Studie mit 84 Familienmitgliedern von Intensivpatienten mit schwerer
Sepsis. Die Befragten dulerten sich dabei sehr zufrieden sowohl mit der medizinischen

Versorgung als auch mit den Entscheidungs- und Kommunikationsprozessen im EOL-
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Kontext, dennoch gaben 30% bzw. 13% an, dass sie ein Gesprich mit einem Psychologen
bzw. einem Seelsorger hilfreich gefunden hdtten. NELSON et al. (2010) stellten einen Be-
darf an professioneller Unterstiitzung fiir trauernde Angehorige fest. Dariiber hinaus
wurde in der Literatur mehrfach ein Mangel an Gesprachsangeboten fiir Familien von
Intensivpatienten bei EOL-Entscheidungen beschrieben, z.B. bei NORTON et al. (2003),
was fiir die vorliegende Stichprobe zumindest aus Sicht der groBen Mehrheit nicht zutraf.
Fiir eine eingeschrinkte Verfiigbarkeit von religiosem Beistand, wie sie HYNNINEN et al.
(2008) in einer Befragung skandinavischer Intensivmediziner feststellten, existierten in
den vorliegenden Daten ebenfalls kaum Hinweise, einzelne qualitative Kommentare for-
mulierten einen Mangel an griechisch-orthodoxer oder muslimischer Seelsorge. Der be-
obachtete Bedarf an psychosozialer Unterstiitzung konnte fiir die Existenz einer klinisch
relevanten psychischen Belastung der Angehorigen sprechen im Sinne der Phdnomene
,Family Intensive Care Unit Syndrome’ (NETZER & SULLIVAN, 2014) oder ,Postintensive
Care Syndrome-Family’ (DAVIDSON et al., 2012)*, die, wie im zweiten Kapitel bereits
beschrieben, relativ hohe Priavalenzen aufzuweisen scheinen. Noch drei Monate nach der
ITS-Erfahrung zeigten verschiedenen Studien zufolge zwischen einem Drittel und der
Hilfte der Familienmitglieder Symptome von posttraumatischem Stress, Angst oder De-
pression (AZOULAY et al., 2005; HARTOG & BODECHTEL, 2018; HARTOG et al., 2015;
LAUTRETTE et al., 2007; MATT et al., 2017).

Informationsqualitdiit und Angehdrigenakzeptanz

Missverstandnisse mit Angehorigen bei der Kommunikation der Therapiezielinderung
oder Differenzen bei der Umsetzung kamen aus Sicht der meisten Befragten nie oder
selten vor. Informationen iiber mogliche Griinde fiir Unklarheiten lieferten qualitative
Aussagen, wobei die geringere Antwortrate zu berticksichtigen ist. Mehrfach wurden ver-
schiedene Arten von Kommunikationsdefiziten seitens des Teams genannt, wie beispiels-
weise widerspriichliche Einschitzungen verschiedener Arzte, beschonigende Formu-
lierungen oder die Verwendung von fiir Laien unverstdndlicher Fachterminologie. Wie-
derholt wurde auch ein Mangel an emotionaler wie kognitiver Akzeptanz der Angehori-
gen fiir die palliative Situation des Patienten im Sinne eines Nichtwahrhabenwollens

beschrieben. Unstimmigkeiten bei Durchfiihrung der Therapiebegrenzung lag einigen
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qualitativen Aussagen zufolge ebenfalls ein Akzeptanzproblem seitens der Angehorigen

zugrunde. Beidem wurde meist mit klarenden Gespriachen begegnet.

Vorbehaltlich der eingeschrankten Vergleichbarkeit beschrieb eine Vielzahl von Studien
teilweise dhnliche Defizite in der Informationsweitergabe von ITS-Mitarbeitern an An-
gehorige (BECKSTRAND et al., 2006; FESTIC et al., 2012; KON et al., 2016; NORTON et al.,
2003). Wihrend einige Autoren feststellten, dass infauste Prognosen Angehorigen ten-
denziell verspdtet mitgeteilt werden (BECKSTRAND et al., 2006), fanden sich dafiir in den

vorliegenden Daten wenige Hinweise in Form einzelner qualitativen Aussagen.

Die hier auflerdem beobachtete mangelnde Angehdrigenakzeptanz scheint unabhingig
von Informationsdefiziten seitens der Behandlungsteams zu bestehen und konnte als Re-
aktion auf einen hohen Grad an psychischer Belastung interpretiert werden. In verschie-
denen Studien aus Europa und den USA gaben bis zu 87% der Angehorigen traumatische
Stresslevel bei Aufnahme ihrer Verwandten auf die Intensivstation an (ANDERSON et al.,
2008; MATT etal., 2017; MCADAM et al., 2010; PAPARRIGOPOULOS et al., 2006; POCHARD
et al., 2005). Zwar gibt es inzwischen eine wachsende Zahl an Verdffentlichungen zum
,(Post) Intensive Care Unit Syndrome’ von Angehorigen (HARTOG & BODECHTEL, 2018;
KENTISH-BARNES et al., 2015; NIECKE et al., 2017; WHITE et al., 2018), allerdings lag
deren Erkenntnisinteresse liberwiegend in der Erfassung von komplizierter Trauer, Angst,
Depression und posttraumatischer Belastungsstorung in den Monaten nach den Erfahrun-
gen auf der Intensivstation. Die potentielle psychische Belastung von Angehdrigen wéh-

rend EOL-Situationen wurde in diesem Kontext bislang kaum systematisch untersucht.

Moglicherweise besteht ein Zusammenhang zwischen der hier beobachteten mangelnden
Akzeptanz und den von NETZER & SULLIVAN (2014) beschriebenen situationsbedingten
kognitiven Defiziten bei Angehorigen von kritisch kranken ITS-Patienten, insbesondere
wenn sie als Patientenstellvertreter agieren. ,Maladaptive Reasoning’ im Sinne des Kon-
zepts der erlernten Hilflosigkeit fiihre zu einem Riickzug aus Entscheidungsprozessen,
argumentierten die Autoren. Dieses auf SELIGMAN & MAIER (1967) zuriickgehende Mo-
dell aus der kognitiven Psychologie postuliert, dass die Erfahrung unkontrollierbarer
aversiver Ereignisse zu Motivationsverlust, mangelnder Wahrnehmung von Kontingenz
sowie Depression fithren kann (SULLIVAN et al., 2012). Basierend auf aktuellen Erkennt-

nissen der Neurobiologie revidierten MAIER & SELIGMAN (2016) inzwischen ihre Theorie
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dahingehend, dass sie die Passivitit bei einem schockartig und unkontrollierbar erlebten
Ereignis nicht als erlernte Reaktion verstehen, sondern als genuinen serotoninvermittelten
Mechanismus. Des Weiteren deuteten NETZER & SULLIVAN (2014) die bei Angehorigen
von Intensivpatienten beschriebenen Einschrinkungen der Informationswahrnehmung
und -verarbeitung als Folge von Schlatmangel, antizipatorischer Trauer, personlichen wie
familisren Konflikten, emotionaler Uberforderung oder als Effekt verschiedener kogniti-
ver Biases, wie beispielsweise des Optimism Bias. So beobachteten ZIER et al. (2012),
dass Angehorige in der Rolle des Patientenstellvertreters Prognosen eines hohen Sterbe-
risikos systematisch zu positiv interpretierten, moglicherweise aufgrund der Uberzeu-
gung, dass ihr kranker Verwandter iiber spezifische, dem Arzt unbekannte Eigenschaften
verfiige, die zu einem glinstigeren Krankheitsverlauf fiihrten. Eine dhnliche systematische
Verzerrung bezeichnet die Base Rate Fallacy, ein Fehler bei der Bestimmung von beding-
ten Wahrscheinlichkeiten, bei der Entscheidungstriager Pravalenzen aufler Acht lassen
und sich auf individuelle Informationen fokussieren statt diese zu integrieren (BAR-

HILLEL, 1980; KAHNEMAN & TVERSKY, 1973; NETZER & SULLIVAN, 2014).

Weitere Ansitze zur Erkldrung der beobachteten mangelnden Angehorigenakzeptanz
konnten Modelle der Krankheits- oder Stressverarbeitung bieten. Unter Riickgriff auf das
psychoanalytisch begriindete Konzept der Abwehrmechanismen (A. FREUD, 1936; S.
FREUD, 1923) liee sich die mangelnde Akzeptanz von Angehorigen fiir die palliative
Situation des Patienten als Ausdruck von Verleugnung interpretieren. Bei onkologischen
Patienten wurde beispielsweise beobachtet, dass diese Reaktion bei hoher Belastung, wie
beispielsweise bei Mitteilung der Diagnose, kurzfristig protektiv wirken und eine Adap-
tion beglinstigen kann, langfristig gilt sie als dysfunktional, weil sie der emotionalen wie
praktischen Krankheitsbewéltigung entgegensteht, wenn beispielsweise mogliche thera-
peutische Mallnahmen unterbleiben (CARVER et al., 1989; FALLER, 1998). Ein Zusam-
menhang zwischen Stressbewiéltigungsstrategien und dem Auftreten posttraumatischer
Belastungsstorungen bei Familien von ITS-Patienten wurde in verschiedenen Studien
festgestellt, wobei vermeidendes Coping am starksten mit PTSD-Symptomen assoziiert
war (KRAUSE et al., 2008; PACELLA et al., 2011; PETRINEC, 2017; PETRINEC et al., 2015;
SCHNIDER et al., 2007). Der Begriff des Coping geht auf das transaktionale Stressmodell
von LAZARUS & FOLKMAN (1984) zuriick. In der nach CARVER et al. (1989) und

COOLIDGE et al. (2000) revidierten Fassung werden die drei Formen problemorientiertes,
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emotionales und vermeidendes Coping unterschieden. Letzteres ist durch Leugnung, Ver-
meidungsverhalten und Wishful Thinking charakterisiert (COOPER et al., 2008; KRAUSE
et al., 2008).

Kontextfaktoren

Zwar wiesen mehrere qualitative Aussagen darauf hin, dass die Behandlungsteams be-
strebt sind, ein mdglichst ungestdrtes Umfeld fiir Sterbende zu schaffen. Dennoch wurde
als am haufigsten unerfiillt das Bediirfnis nach Privatsphire und separaten Raumlichkei-
ten, wie beispielsweise Einzelzimmer fiir Sterbende und Ubernachtungsmdoglichkeiten fiir
Angehdrige, genannt. Dabei scheint es sich um ein weit verbreitetes Problem auf Inten-
sivstationen zu handeln, die Existenz raumlicher Restriktionen wurde wiederholt in der
Literatur kritisiert (BECKSTRAND et al., 2006; BECKSTRAND et al., 2017; TIMMINS et al.,
2018). Wihrend in bisherigen Veroffentlichungen mehrfach ein Mangel an flexibleren
Besuchsregeln beschrieben wurde, wie beispielsweise bei NELSON et al. (2010), bezeich-
neten wenige Teilnehmer der vorliegenden Stichprobe den Wunsch nach Lockerung der

Besuchsbeschrankungen fiir Angehorige von Sterbenden als typischerweise unerfiillt.

Mitarbeiterbediirfnisse bei Therapiezieliinderungen

Was existierende supportive Mallnahmen fiir Mitarbeiter der Intensivstationen angeht,
nannten etwa 30% der Befragten berufsgruppeniibergreifende Teambesprechungen vor
Therapiezielinderung, ungefihr ein Viertel Fortbildungsveranstaltungen und ein Fiinftel
seelsorgerische Angebote. Dass keine Unterstiitzungsangebote vorhanden oder bekannt
seien, antwortete fast die Hilfte der Teilnehmer. Allerdings wiinschten sich fast 40%
manchmal, ein Viertel oft oder immer unterstiitzende MaBinahmen, etwa 20% der Befrag-
ten liefen die Frage unbeantwortet. Mit mehr als 60% der Antworten wurde am héu-
figsten Interesse an multiprofessionellen Besprechungen vor Therapiezieldnderung gedu-
Bert, dicht gefolgt von dem Wunsch nach Fortbildungen, primér in Palliativmedizin, an
zweiter Stelle in Angehdrigenkommunikation und dritter Stelle in Medizinethik. 40% be-
urteilten psychologische Angebote fiir Mitarbeiter als hilfreich, vor allem in Form von
Teamsupervision. Berufsgruppeniibergreifende Besprechungen nach dem Tod von Pati-

enten wurden von etwa einem Drittel der Teilnehmer gefordert.
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Auch wenn direkt vergleichbare Daten fehlen, stimmen die in der vorliegenden Stich-
probe gedullerten Mitarbeiterbediirfnisse tendenziell mit den Ergebnissen bisheriger Ver-
offentlichungen {iberein, die in einem breiten Konsens Aus- und Fortbildungsmafinahmen
fiir Intensivmediziner in den Bereichen symptomorientierte Therapie, Kommunikation
und Medizinethik empfehlen (Cook et al., 2004; CURTIS & VINCENT, 2010; HANSEN et
al., 2009; HARTOG & REINHART, 2018; MOSENTHAL et al., 2012; WEISS et al., 2017).

Ein Bedarf an psychologischer Unterstiitzung fiir Mitarbeiter, die sterbende Patienten und
thre Angehorigen versorgen, wurde auch in anderen Verdffentlichungen beschrieben
(AZOULAY et al., 2009; HANSEN et al., 2009; HAWRYLUCK et al., 2002). Das Risiko von
ITS-Mitarbeitern fiir berufsassoziierte psychische Belastungsreaktionen, wie beispiels-
weise Burnout, Depression oder PTSD, riickt in den letzten Jahren zunehmend in den
wissenschaftlichen Fokus. Dabei scheint insbesondere EOL Care ein Risikofaktor fiir
Burnout zu sein, wie das Review von HARTOG & REINHART (2018) zeigt. In einer Studie
mit iiber 900 Arzten franzdsischer Intensivstationen stellten EMBRIACO et al. (2012) bei
fast einem Viertel der Befragten depressive Symptome fest. In der von MEALER et al.
(2009) durchgefiihrten Befragung von iiber 300 Pflegenden einer US-amerikanischen
Universitétsklinik zeigten etwa 22% der Teilnehmer Symptome einer posttraumatischen
Belastungsstorung, wobei stationdre Mitarbeiter hdufiger betroffen waren als Personal im
ambulanten Bereichen. Bei 33% von fast 2400 befragten franzosischen ITS-Pflegekréften
wurden Burnout-Symptome festgestellt, EOL Care wurde dabei als unabhéngiger Risi-
kofaktor identifiziert (PONCET et al., 2006). Bei Pflegenden wurde ein héheres Mal3 an
emotionaler Belastung beobachtet als bei Arzten, die weniger an der unmittelbaren Pati-
entenversorgung beteiligt sind (WHITEHEAD et al., 2015). Neben individuellen Moglich-
keiten wie Stressreduktionsverfahren werden als priaventiver Ansatz auf Teamebene
beispielsweise Nachbesprechungen im Team zeitnah nach emotional belastenden Patien-
tenerfahrungen oder psychologische Supervision empfohlen (AzOULAY et al., 2009;
CoSTA & Moss, 2018; HANSEN et al., 2009; HAWRYLUCK et al., 2002). Da hohe Arbeits-
belastung haufig als ein Hauptgrund fiir psychische Belastung und Burnout-Syndrom be-
schrieben wird (WEST et al., 2016), sind auch Verdnderungen auf Organisationsebene,
z.B. bei der Personalplanung, erforderlich (COSTA & Moss, 2018; HARTOG & REINHART,
2018).
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Unterschiede zwischen den Berufsgruppen

In den Hypothesentests zeigten sich signifikante Unterschiede zwischen den Berufsgrup-
pen in ihrer Wahrnehmung von EOL-Entscheidungen, wobei Pflegende tendenziell kriti-
scher urteilten. Vorbehaltlich der eingeschriankten Vergleichbarkeit bei unterschiedlichen
Untersuchungsdesigns entspricht dies auch der iibrigen Studienlage, wie z.B. bei FESTIC
et al. (2012). Die vorliegenden Daten stiitzten die Hypothesen H.1.1 und H.1.2, dass sich
Pflegende weniger hdufig am Entscheidungsprozess zur Therapiezielinderung beteiligt
sehen und dass Pflegende hiufiger Kommunikations- und Dokumentationsdefizite bei
Therapiezieldnderung nennen als Arzte. Vorbehaltlich der eingeschriinkten Vergleichbar-
keit erzielten FERRAND et al. (2003) tendenziell dhnliche Ergebnisse bei ihrer Befragung
von mehreren tausend Mitarbeitern franzosischer Intensivstationen. Dabei wurden die
EOL-Entscheidungsprozesse von 73% der Arzte und von 33% der Pflegekrifte als zu-
friedenstellend bewertet. Obwohl die meisten Befragten eine multiprofessionelle Ent-
scheidung befiirworteten, hielten 50% der Arzte und 27% der Pflegenden die Pflege fiir
tatsachlich beteiligt. Die vorliegenden Daten lieferten ebenfalls ein signifikantes Ergebnis
fiir die Hypothese H.2, dass Pflegende den Erfolg der symptomorientierten Therapie we-
niger positiv als Arzte beurteilen, was unter Beriicksichtigung der beschrinkten Ver-
gleichbarkeit anderen Untersuchungen (HAMRIC & BLACKHALL, 2007; HARTOG et al.,
2015; Ho et al., 2011) entsprach. Differenziert nach Symptomen lieen sich signifikante
Unterschiede in den vorliegenden explorativen Tests allerdings nur fiir die Beurteilung
der Schmerzkontrolle, nicht fiir die Einschitzung des Atemkomforts oder der Angstkon-
trolle feststellen. Auch Hypothese H.3.1, dass Pflegende hiufiger Defizite in der Kom-
munikation der Therapiezieldnderung gegeniiber Patientenstellvertretern oder Patienten
sehen als Arzte, traf fiir die vorliegende Stichprobe zu. Gemischte Evidenz ergab sich fiir
die Hypothese H.3.2, dass Pflegende haufiger Defizite bei der Erfiillung der Angehd-
rigenbediirfnisse von sterbenden Patienten als Arzte nennen. SchlieBlich zeigte sich auch
ein signifikanter Unterschied in Bezug auf die Hypothese H.4, dass Pflegende die Thera-
piezielinderung hiufiger fiir verspitet halten als Arzte. Dies entspricht auch den Ergeb-
nissen von FESTIC et al. (2012) oder JENSEN et al. (2011) und kdnnte wie bereits erwihnt
als Hinweis fiir eine mogliche Relevanz der ,Rescue Rule’ gedeutet werden

(BECKSTRAND et al., 2006).
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Die explorativen Unterschiedstests dieser Arbeit sprechen dafiir, dass Pflegende den Pa-
tientenwillen weniger hdufig beriicksichtigt sahen und die Dokumentation der Angehd-
rigengespriche weniger positiv beurteilten als Arzte. Auch beobachteten sie das
Auftreten von Differenzen mit Patientenstellvertretern signifikant hiufiger als Arzte. In
der bisherigen Forschung mangelt es an vergleichbaren Befunden. Tendenziell iiberein-
stimmend beobachteten FESTIC et al. (2012), dass die spirituellen Bediirfnisse von Pati-
enten hiufiger Pflegenden bekannt waren als Arzten. Daher konnte es sich bei den
Ergebnissen der explorativen Tests, insbesondere was die Beriicksichtigung des Patien-
tenwillens angeht, um systematisch unterschiedliche Bewertungen handeln, die auf die
tendenziell groBere Patienten- und Angehdrigenndhe von Pflegekriften zuriickzufiihren
sind. Demgegeniiber stellten HARTOG et al. (2015) in ihrer Studie fest, dass Pflegende
weniger Informationen iiber die Patientenwiinsche im Kontext von EOL-Entscheidungen
hatten als Arzte. Um zu iiberpriifen, ob bei diesen Aspekten systematische Diskrepanzen
existieren, sind weitere Studien, insbesondere hypothesengeleitete Untersuchungen, er-

forderlich.

Zusammenfassend lassen sich folgende zentrale Schlussfolgerungen aus der vorliegenden

Arbeit ziehen:

o Kommunikations- und Entscheidungsprozesse: Den Befragten zufolge wurde die
Entscheidung zur Therapiedeeskalation fast immer von einem Oberarzt getroffen,
die behandelnde Pflegekraft war laut 75% der Antworten regelméBig daran betei-
ligt. Eine reibungslose Weitergabe des gednderten Therapieziels an alle Behandeln-
den erfolgte gemal etwa 80% der Angaben oft oder immer, wobei der miindliche
Informationsaustausch hohere Werte erzielte als die Dokumentation. Neben dem
Hinweis auf eine mdgliche Optimierung der Dokumentation bestand ein hdufiger
Vorschlag zu Verbesserung der Kommunikations- und Entscheidungsprozesse da-
rin, die Therapiezieldnderung regelméfBig im multiprofessionellen Team zu ent-

scheiden, insbesondere unter Einbeziehung der behandelnden Pflegekratft.

o Umsetzung der Therapiebegrenzung, Patientenbediirfnisse: Als hdufigste Form der
Therapiedeeskalation wurde der Verzicht auf Ausweitung der kurativen Maf3nah-

men genannt, allerdings wurde diese Verfahrensweise auch mehrfach kritisiert als
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Mangel an Konsequenz. Als oft oder immer verspétet betrachteten 45% der Befrag-
ten die Entscheidung zu Therapierevision. Gemal etwa 80-90% waren die Symp-
tome nach Therapiezieldnderung oft oder immer kontrolliert, fiir einen leidensfreien
Sterbensprozess traf dies gemiB3 75% der Antworten zu, was auf diskrete Optimie-

rungspotentiale im Bereich der symptomorientierten Therapie hinweisen kann.

e Bediirfnisse der Angehérigen: Die Wiinsche der Angehorigen beurteilten fast 80%
der Befragten oft oder immer als erfiillt. Hohere Werte wurden bei der Bewertung
der Angehorigenzufriedenheit mit der Patientenversorgung und der Moglichkeit
des Abschiednehmens erzielt. Als typischerweise unerfiillt wurde der Wunsch sei-
tens Angehoriger nach mehr Privatsphire und separaten Raumlichkeiten genannt.
Einige AuBerungen wiesen auch auf einen moglichen zusitzlichen Bedarf an Un-
terstiitzung seitens der Angehorigen hin, wie z.B. psychologische Betreuung oder
Trauerbegleitung. Als weiterer Ansatzpunkt fiir mogliche Verbesserungen in die-
sem Bereich dulerten die befragten Mitarbeiter mehrfach den Wunsch nach mehr

Zeit bzw. mehr personellen Ressourcen fiir Gesprache mit Angehorigen.

o Mitarbeiterbediirfnisse: Den Wunsch nach Unterstiitzungsangeboten du3erten 25%
der Befragten oft oder immer, 38% manchmal. Dabei wurde hédufig Interesse an
Teambesprechungen vor Therapiezielinderung, an Fortbildungen in Palliativmedi-
zin, Kommunikation oder Medizinethik sowie an psychologischer Unterstiitzung,

in Form von z.B. Team-Supervision, oder an Nachbesprechungen geduflert.

e Unterschiede zwischen den Berufsgruppen: Mit signifikanten Ergebnissen in den
Hypothesentests wiesen die Daten auf Diskrepanzen in den Einschitzungen der Be-
rufsgruppen hin, mit tendenziell kritischerer Bewertung auf Seiten der Pflegenden,
was beispielsweise die Kommunikation oder die zeitliche Angemessenheit der The-

rapiezieldanderung angeht.
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5.2 Methodische Aspekte der Untersuchung

Im folgenden Abschnitt werden sowohl die methodischen Stérken als auch die Limitati-
onen der vorliegenden Studie diskutiert, insbesondere im Hinblick auf die Frage nach der

Aussagekraft der Studienergebnisse.

Methodische Stirken

Orientiert am Qualitdtsbegriff von DONABEDIAN wurde im Rahmen dieser Arbeit ein Fra-
gebogen fiir die Glite von EOL-Entscheidungen im intensivmedizinischen Kontext ent-
wickelt. Wiahrend sich die bislang verfiigbaren standardisierten Instrumente auf
Teilaspekte konzentrierten, wie beispielsweise die Bewertung des Sterbens im QODD-
Questionnaire, bildet der vorliegende Fragebogen die Ergebnis-, Struktur- und Prozess-
dimension von Qualitét ab, indem Kommunikation, Entscheidungsstrukturen und Sterbe-
prozesse unter Beriicksichtigung von Patienten-, Angehorigen- und Mitarbeiterbediirf-

nissen erfasst werden.

Eine weitere Stérke der vorliegenden Studie liegt im ,Mixed-Methods’-Ansatz, der quan-
titative und qualitative Verfahren kombiniert, um entsprechend des explorativen Unter-
suchungsziels ein umfassenderes Verstindnis des Forschungsgegenstands zu erlangen
(FALLER & GOSSLER, 1998). Eine der wenigen Studien in diesem Bereich, die ebenfalls
einen kombinierten Ansatz mit qualitativer Inhaltsanalyse verwendete, stammt von
AGARD et al. (2019), die iiber tausend Familienmitglieder von 920 Patienten dénischer
und niederldndischer Intensivstationen nach ihrer Einschéitzung der Versorgungsqualitit
befragten. Dabei stellten sie fest, dass sich Angehorige, die die Patientenversorgung im
quantitativ Teil anhand des EuroQ2-Questionnaire besonders hoch bewerteten, in den
Freitextfeldern kritisch zu Details du3erten, was die Identifizierung weiterer familienre-
levanter Bewertungskriterien erlaubte. Wahrend quantitative Items lediglich bereits be-
kannte Aspekte beriicksichtigen, ermdglichte der ,Mixed-Methods’-Ansatz dhnlich wie
bei AGARD et al. (2019) auch im vorliegenden Fall, mithilfe der qualitativen Inhaltsana-
lyse neue Erkenntnisse zu generieren, die die quantitativen Informationen erklédrten oder
ergidnzten und Impulse fiir die Gestaltungsperspektive lieferten. Beispielsweise zeigte
sich hierbei im Bereich der Angehorigenbediirfnisse, dass ein Mangel an emotionaler wie

kognitiver Akzeptanz der Familie fiir die palliative Situation des Patienten, unabhingig
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von der Qualitdt der erhaltenen Information zu Missverstindnissen mit dem Behand-

lungsteam fiihren kann.

Methodische Limitationen

Stichprobe

Bei der vorliegenden Untersuchung wurde eine relativ niedrige Response Rate von 30 %
erzielt mit einer resultierenden Stichprobengrofle von n = 80 fiir den quantitativen Teil
der Studie, mit einer relativ hohen Zahl fehlender Antworten bei den qualitativen Items,
was die Repréasentativitdt und Generalisierbarkeit der Ergebnisse einschrankt. Differen-
ziert nach Berufsgruppen nahmen 65 Pflegende und 15 Arzte teil, darunter 13 Assistenz-
und zwei Fachirzte. Wahrend systematische fachirztliche Standpunkte moglicherweise
unterrepriasentiert sind, entspricht die Relation der Berufsgruppen in der Stichprobe un-
gefdhr den Bedingungen in der Untersuchungspopulation, die aus 217 Pflegenden und 53
Arzten bestand. Die geringe absolute Teilnehmerzahl auf #rztlicher Seite begrenzt insbe-
sondere die Aussagekraft von Vergleichen zwischen den Berufsgruppen. Die relativ nied-
rige Fallzahl reduziert bei den Hypothesentests die statistische Power, um systematische
Unterschiede zwischen Pflegenden und Arzten festzustellen. Auch aufgrund der relativ
hohen Zahl an Hypothesen ist nicht auszuschlieBen, dass Ergebnisse zufillig signifikant
sind. Daher sind mogliche Schlussfolgerungen aus den vorliegenden Daten auf eine ex-

plorative hypothesengenerierende Perspektive limitiert.

Bei relativ niedriger Riicklaufquote und freiwilliger Teilnahme ldsst sich insbesondere
ein Selection Bias bzw. spezifischer ausgedriickt ein Non-Response Bias (DORING &
BoORTZ, 2016) nicht ausschlieBen. Die Entscheidung zur Teilnahme kann von organisato-
rischen oder zeitlichen Faktoren beeinflusst werden, wobei mdglicherweise der neunsei-
tige Umfang des Fragebogens ins Gewicht fillt. Dariiber konnen auch motivationale
Aspekte eine Rolle spielen, so dass sehr engagierte bzw. zufriedene oder besonders kriti-
sche bzw. unzufriedene Mitarbeiter moglicherweise iiberreprisentiert sind (FALLER &
GOSSLER, 1998). Inwieweit die soziodemographischen Merkmale der Stichprobe repra-
sentativ fiir die untersuchte Population sind, kann mangels geeigneter Vergleichsdaten
nicht beurteilt werden. Dariiber hinaus erlaubte die Studie keine sinnvolle Priifung auf

z.B. Alter, Geschlecht, Berufsjahre oder auch strukturelle Faktoren wie Personalschliissel
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als potentielle Confounder. Beispielsweise konnte es sich bei den beobachteten Unter-
schieden zwischen Pflegenden und Arzten um stichprobenbedingte Artefakte handeln.
Die Pflegekrifte, die an der vorliegenden Studie teilnahmen, verfiigten iiber deutlich
mehr Berufserfahrung als die befragten Arzte. Was die ITS-Jahre angeht, so betrug der
Median bei den Pflegenden 13 Jahre und bei den Arzten ein Jahr. Auch bei einem identi-
schem Beobachtungszeitraum kann mehr Berufserfahrung zu einer differenzierteren und
kritischeren Beurteilung fithren. Ebenso bleibt ein moglicher Einfluss der nicht miterfass-
ten Fachrichtung unklar. Da Intensivstationen unterschiedlicher Disziplinen wie Innere
Medizin, Chirurgie oder Neurologie mit entsprechend variierenden Patientenkollektiven
eingeschlossen waren, ist ein relevantes Mall an Heterogenitidt nicht auszuschlieen
(MOSENTHAL et al., 2012). Der Fakt, dass es sich um eine Single Center-Studie an einem
deutschen Universitédtsklinikum handelt, schrinkt die Generalisierbarkeit der Ergebnisse

ebenfalls ein.

Studiendesign

Bei der Entwicklung des Fragebogens im Rahmen der vorliegenden Arbeit wurde ent-
sprechend des explorativen Ansatzes auf eine systematische Priifung von Validitit und
Reliabilitdt verzichtet mit folglich eingeschrankter Generalisierbarkeit der Ergebnisse. In
einem Befragungszeitraum von sechs bis acht Wochen wurden die Erfahrungen von ITS-
Mitarbeitern mit Patienten erfragt, die in den jeweils zuriickliegenden sechs Monaten im
Rahmen einer Therapiedeeskalation auf Intensivstation verstorben waren. Dabei wurden
die Patienten im Gegensatz zu anderen Studien, wie z.B. bei GRAW et al. (2012) oder
HARTOG et al. (2015), nicht explizit miterfasst. Aufgrund der retrospektiven Betrachtung,
insbesondere bei fehlendem konkreten Patientenbezug, ist ein Recall Bias nicht auszu-
schlieBen. Weitere wesentliche Limitationen bestehen darin, dass es sich um subjektive
Eindriicke der ITS-Mitarbeiter handelte, die nicht notwendigerweise objektivierbare Ge-
gebenheiten widerspiegeln und insbesondere in Bezug auf die Bediirfnisse von Patienten

und Angehorigen Fremdbeurteilungen darstellen.

Inhaltliches Design des Fragebogens

Bei Auswertung der Fragebogen fanden sich vereinzelt Hinweise darauf, dass die Formu-

lierung mancher Items moglicherweise mehrdeutig war, wie bereits erwidhnt z.B. beim
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Begriff ,,Abschiedsritual in Item B.13. Die Frage nach moglichen ,,Differenzen mit An-
gehorigen wihrend der Umsetzung der Therapiereduktion® in Item C.7 verzeichnete am
wenigsten Antworten, was ebenfalls darin begriindet sein konnte, dass sie missverstind-
lich ausgedriickt oder von mangelnder Bedeutung fiir den Arbeitsalltag der Befragten
war. Dariiber hinaus blieben potentiell relevante Aspekte offen. Im Modul zu den Bediirf-
nissen der Angehorigen fehlt beispielsweise die Frage nach Hinweisen auf das ,Family
Intensive Care Unit Syndrome’. Allerdings bedarf es fiir eine aussagekriftige Erhebung

dieses Phidnomens eines anderen Studiendesigns mit Befragung von Angehorigen.

Qualitative Inhaltsanalyse

Die offenen Items des Fragebogens wurden von durchschnittlich etwa 27 von 80 Stu-
dienteilnehmern beantwortet, was die Aussagekraft der Ergebnisse aus der qualitativen
Inhaltsanalyse begrenzt. Insbesondere lassen sich Haufigkeitsangaben weder zwischen
den qualitativen Fragen noch zwischen qualitativen und quantitativen Items vergleichen.
Neben den bereits erwidhnten moglichen Verzerrungseffekten fiihren die fehlenden Ant-
worten bei den offenen Fragen zu einem weiteren Non-Response Bias, bei dem neben
Motivation oder zeitlichen Ressourcen auch die Sprache eine Rolle spielen konnte. So
auBern sich Personen, deren Muttersprache Deutsch ist, vermutlich mit hoherer Wahr-
scheinlichkeit schriftlich (FALLER & GOSSLER, 1998). Verschiedene Ursachen konnen bei
der qualitativen Inhaltsanalyse zum Verlust oder zur Verfilschung von Informationen
gefiihrt haben. So antworteten die Teilnehmer meist stichwortartig, was zu Missverstand-
nissen seitens des Auswertenden fiihren kann. Da es sich um schriftliche Angaben han-
delt, fehlt die Mdoglichkeit, die Angaben in ithrer Bedeutung zu verifizieren, wie sie
beispielsweise bei personlichen Interviews zur Verfiigung stiinde (AGARD et al., 2019).
AuBerdem geht die Technik der Kategorienbildung beim Prozess sukzessiver Abstraktion
notwendigerweise mit einem methodenimmanenten Informationsverlust einher, den es zu
minimieren gilt. Eine gute Balance zwischen den beiden Effekten lie3 sich im vorliegen-
den Fall moglicherweise nicht fiir alle offenen Items realisieren. Bei Frage D.4 beispiels-
weise wurden drei Kategorien definiert, die sich jeweils auf die Kommunikation
zwischen den Berufsgruppen beziehen, ,,Verbesserte Kommunikation zwischen Arzten
und Pflegenden®, ,,Multiprofessionelle Fallbesprechungen zur TZA* und ,,Beteiligung
der (behandelnden) Pflegekraft an der TZA“. Um ein identisches Abstraktionsniveau fiir
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alle Kategorien dieses Items zu gewéhrleisten, hétte sich eine Zusammenfassung der drei
genannten Kategorien angeboten, worauf aber wegen des resultierenden Informations-
verlusts verzichtet wurde. Die fiir die vorliegende Inhaltsanalyse gewéhlte Regel, dass fiir
die Definition einer Kategorie mindestens zwei Nennungen erforderlich sind, kann eben-
falls kritisch hinterfragt werden. Einerseits liele sich argumentieren, dass zwei Aussagen
Einzelmeinungen darstellen und deshalb kaum Aussagekraft besitzen. Andererseits
wiirde aber durch Zuordnung dieser Nennungen zur Kategorie ,,Sonstiges* ein moglich-
erweise relevanter Informationsverlust entstehen. Da wie im zweiten Kapitel erwédhnt auf
den Einsatz von unabhingigen Ratern und die Ermittlung der Interrater-Reliabilitét ver-
zichtet wurde, ist schlielich noch auf mogliche Einschrankungen der Reliabilitdt hinzu-

weisen.

5.3 Ausblick fiir Klinik und Forschung

Auf Grundlage der diskutierten Studienergebnisse werden in diesem Abschnitt mogliche
Gestaltungsperspektiven fiir die intensivmedizinische Praxis vorgestellt sowie Ansitze

fiir die weiterfiihrende Forschung skizziert.

Gestaltungsperspektiven in der Intensivmedizin

Als zentraler Rahmen fiir Therapiebegrenzungen in der Intensivmedizin wird die Ent-
scheidung im multiprofessionellen Team empfohlen, wie sie beispielsweise in den Posi-
tionspapieren der Sektion Ethik der Deutschen Interdisziplindren Vereinigung fiir
Intensiv- und Notfallmedizin (JANSSENS et al., 2012; NEITZKE et al., 2017; NEITZKE et
al., 2016) formuliert wurde und auch in den Leitfaden des Klinischen Ethikkomitees des
Universitétsklinikums einging. Zusammen mit der iibrigen verfiigbaren Evidenz deuten
die vorliegenden Daten vorbehaltlich der eingeschriankten Vergleichbarkeit darauthin,
dass dieser berufsgruppeniibergreifende Ansatz noch nicht einheitlich als Standard im
intensivmedizinischen Alltag institutionalisiert wurde (AzoULAY et al., 2009;
BERNHARDT, 2013; CURTIS & VINCENT, 2010; FLANNERY et al., 2016; HARTOG et al.,
2015; JANSSENS et al., 2012; WEISS et al., 2017). Ein multiprofessioneller Entscheidungs-
prozess mit offener Diskussionskultur scheint insbesondere sinnvoll zur Integration mog-

licher komplementirer Perspektiven von Pflegenden und Arzten, wie sie auch in der
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vorliegenden Untersuchung beobachtet wurden, insbesondere zur Gewéhrleistung so-
wohl der Kommunikations- und Entscheidungsqualitit als auch der Giite der Patienten-
versorgung (FLANNERY et al., 2016; HARTOG & REINHART, 2018; HARTOG et al., 2015;
NEVILLE et al., 2015).

Als weiteres wesentliches Element fiir die Praxis der Therapiedeeskalation wird in den
aktuellen Empfehlungen ein suffizientes Symptommanagement genannt, fiir das sich die
Verwendung standardisierter Protokolle anbietet (CURTIS & VINCENT, 2010). Auch fiir
die Dokumentation der Therapiezieldinderung empfiehlt sich die Definition und Etablie-

rung von Standards (NEITZKE et al., 2017).

Dartiber hinaus wird der Rolle von Angehorigen in der Intensivmedizin zunehmend Be-
achtung im Rahmen des Shared Decision-Ansatzes geschenkt. Als Kernelemente einer
familienzentrierten Versorgung betrachten HARTOG & BODECHTEL (2018) neben respekt-
voller und empathischer Kommunikation die Einfiihrung von flexiblen Besuchszeiten
und psychosozialen Angeboten sowie architektonische Mallnahmen zur Sicherstellung
der Privatsphére, insbesondere auch priaventiv im Hinblick auf potentielle psychische Fol-
geerkrankungen von Angehdrigen (DAVIDSON et al., 2017; HARTOG & BODECHTEL, 2018;
MATT et al., 2017). Ein entsprechender Bedarf wurde teilweise auch in der vorliegenden
Studie geduBlert. Die Umsetzung dieses Ansatzes erfordert vermutlich auch Anpassungen
der organisatorischen Rahmenbedingungen, um zusédtzliche Belastungen fiir Pflegende

und Arzte zu verhindern (GERRITSEN et al., 2017a).

Ein weiterer Schwerpunkt der aktuellen Empfehlungen ist supportiven Angeboten fiir
Mitarbeiter gewidmet, wie sie auch in der vorliegenden Studie thematisiert wurden. Vor-
geschlagen werden sowohl Fortbildungsangebote in Palliativmedizin, Kommunikation
und Medizinethik als auch psychologische Unterstiitzung, z.B. in Form von Teamsuper-
vision, oder Fallbesprechungen nach dem Tod von Patienten (AZOULAY et al., 2009;
CosTA & Moss, 2018; CURTIS & VINCENT, 2010; HANSEN et al., 2009; HARTOG &

REINHART, 2018; HAWRYLUCK et al., 2002; MOSENTHAL et al., 2012).

Relevanz fiir den patienten- und angehorigenzentrierten Ansatz im intensivmedizinischen
Alltag konnte die zunehmende Etablierung des ,Advance Care Planning’ (ACP)-Kon-
zepts besitzen. Begriindet in den USA und Australien wurde es mit dem 2015 in Kraft
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getretenen Hospiz- und Palliativgesetz auch in Deutschland eingefiihrt (IN DER
SCHMITTEN et al., 2016). Der durch dieses Gesetz neu in das Sozialgesetzbuch aufgenom-
mene § 132 g SGB V ermdglicht stationdren Pflegeeinrichtungen und Einrichtungen der
Eingliederungshilfe fiir behinderte Menschen, ihren Bewohnern zukiinftig eine gesund-
heitliche Versorgungsplanung fiir die letzte Lebensphase zulasten der Krankenversiche-
rung anzubieten. Das Programm gilt als umstritten (KATZENMEIER, 2015), auch wurden
Schwierigkeiten bei der Umsetzung beschrieben, z.B. mangelndes Interesse oder feh-
lende Akzeptanz seitens der Patienten (ZWAKMAN et al., 2018). Als Reaktion auf die ge-
ringe Bedeutung von Patientenverfiigungen in der Praxis wurde das ACP-Konzept
entwickelt, um die Umsetzung von Vorausplanungen fiir das Lebensende bei fehlender
Einwilligungsfihigkeit zu verbessern. Dabei sollen standardisierte Prozesse zur Erfas-
sung und Realisierung von Patientenpriaferenzen etabliert werden mit korrespondierenden
Kommunikations- und Dokumentationsstrukturen im regionalen Versorgungssystem, die
ambulante mit stationdren Bereichen vernetzen und insbesondere die Notfall- und Inten-

sivmedizin betreffen (IN DER SCHMITTEN et al., 2016; NAUCK et al., 2018).

Implikationen fiir die zukiinftige Forschung

Basierend auf den Ergebnissen der explorativen Tests dieser Arbeit lassen sich Hypothe-
sen formulieren, um weitere mogliche berufsgruppenassoziierten Unterschiede in der Be-
wertung von EOL-Entscheidungen systematisch in Studien mit héherer Fallzahl und
entsprechender statistischer Power zu untersuchen. Beispielsweise konnte gepriift wer-
den, ob Pflegende tendenziell mehr Defizite bei der Beriicksichtigung des Patientenwil-

lens sehen als Arzte.

Um mogliche Verdnderungen in der Untersuchungspopulation nach Einflihrung des oben
genannten Leitfadens zu erfassen, konnte eine zweite Befragungsrunde mit identischem

Studiendesign erfolgen.

Fiir die weitere Verwendung des entwickelten Fragebogens als standardisiertes Erhe-
bungsinstrument sind allerdings Uberarbeitungen entsprechend der genannten methodi-
schen Limitationen erforderlich, insbesondere Studien zur Priifung der Validitidt und

Reliabilitdt. Bei der qualitativen Inhaltsanalyse ist der Einsatz verschiedener Rater zur
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Ermittlung einer Interrater-Reliabilitdt zu empfehlen. Zur Steigerung der Reprisentativi-
tidt der Ergebnisse sind grundsétzlich Studien mit hoherer Response Rate anzustreben,
soweit dies durch die Untersuchungsbedingungen beeinflusst werden kann. Dariiber hin-
aus sollten neben Mitarbeitern von Intensivstationen auch Angehorige und — soweit mog-
lich und ethisch vertretbar — Patienten befragt werden, um ein umfassenderes Bild von
EOL-Entscheidungen unter Beachtung aller Akteure zu gewinnen und das Ausmal po-
tentieller Verzerrungen durch Fremdbeurteilungen zu identifizieren. Ein mogliches
,(Post) Intensive Care Unit Syndrome’ bei Angehorigen ist dabei zu beriicksichtigen. Wie
die Ergebnisse dieser Arbeit nahelegen, konnten psychische Belastungsfaktoren bei An-
gehorigen eine Rolle fiir den Informationsaustausch mit dem Behandlungsteam spielen,
was bei der Gestaltung von Kommunikationsstrategien zu beachten ist (NETZER &
SULLIVAN, 2014; ZIER et al., 2012). Da die entsprechenden aktuellen Befunde im Bereich
der patienten- und angehdrigenzentrierten Intensivmedizin noch teilweise widerspriich-

lich sind (HARTOG & REINHART, 2018), sind zuséitzliche Studien notig.
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6 Zusammenfassung

End-of-Life (EOL)-Entscheidungen haben in der modernen Intensivmedizin an Bedeu-
tung gewonnen. Im Spannungsfeld zwischen meist fehlender Entscheidungsfahigkeit von
Intensivpatienten und wachsenden therapeutischen Moglichkeiten ergeben sich beson-
dere Herausforderungen fiir die Kooperation von Behandlungsteam, Angehorigen und,
soweit moglich, Patient. Die Datenlage ist bislang relativ begrenzt. Daher bestand das
Ziel der vorliegenden Arbeit darin, die Qualitit von Kommunikation, Entscheidungs-
strukturen und Sterbeprozessen in der Intensivmedizin beim Wechsel von kurativem zu
palliativem Therapieziel aus Sicht von Arzten und Pflegenden zu erfassen, unter Beriick-
sichtigung von Patienten-, Angehdrigen- und Mitarbeiterbediirfnissen. Dazu wurde ein
Fragebogen entwickelt, der die Giite von Entscheidungen am Lebensende anhand des
Qualitétsbegriffs von DONABEDIAN (1980) mit den Dimensionen Struktur-, Prozess- und
Ergebnisqualitdt operationalisiert. Im Sinne eines explorativen Untersuchungsziels wurde
ein ,Mixed-Methods’-Ansatz gewihlt, der neben quantitativen Items auch offene Fragen
enthielt, die anhand der qualitativen Inhaltsanalyse nach MAYRING (1978, 2015) ausge-
wertet wurden. Dariiber hinaus wurden Hypothesen iiber berufsgruppenassoziierte Ab-
weichungen in der Bewertung von EOL-Entscheidungen formuliert und iiberpriift. Uber
einen Zeitraum von sechs bis acht Wochen wurden Ende 2014 die Mitarbeiter von sieben
Intensivstationen verschiedener Fachbereiche eines deutschen Universitétsklinikums ret-
rospektiv zu ihren Erfahrungen mit EOL-Entscheidungen in den zuriickliegenden sechs
Monaten befragt. Es nahmen 65 Pflegende und 15 Arzte teil, was einer Riicklaufquote

von 30% entspricht.

Als Hauptergebnisse wurde festgestellt, dass die Entscheidung zur Therapiedeeskalation
laut 96% der Angaben von einem Oberarzt getroffen wurde, die behandelnde Pflegekraft
war geméll 75% der Teilnehmer regelmaBig daran beteiligt. 46% der Befragten zeigten
sich mit den Kommunikations- und Entscheidungsprozesse im Rahmen der Therapiezie-
landerung oft oder immer zufrieden. 45% der Teilnehmer hielt die Therapierevision oft
oder immer fiir verspitet. Der Patientenwille wurde gemaf3 96% der Antworten im An-
gehorigengespriach ermittelt. Eine reibungslose Weitergabe des geédnderten Therapieziels

an alle Behandelnden erfolgte geméfR 79% der Angaben oft oder immer. Als haufigste
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Form der Therapiedeeskalation wurde der Verzicht auf Ausweitung der kurativen Mal3-
nahmen genannt. Gemal etwa 80-90% der Befragten waren die Symptome nach Thera-
piezielinderung oft oder immer kontrolliert. Uber 90% der Befragten betrachteten die
Angehdrigen als oft oder immer zufrieden mit Patientenversorgung. Den Wunsch nach
Unterstlitzungsangeboten duBlerten 25% der Befragten oft oder immer. Dabei wurde am
haufigsten Interesse an Teambesprechungen vor Therapiezieldnderung, an Fortbildungen
in Palliativmedizin sowie an Team-Supervision geduBert. Die Ergebnisse der qualitativen
Inhaltsanalyse ergénzten die Resultate aus den quantitativen Items. Ein hdufiger Vor-
schlag bestand darin, die Therapiezieldnderung regelmafig im multiprofessionellen Team
zu entscheiden. Was die Angehorigenbegleitung angeht, wurde mehrfach der Wunsch
nach mehr Zeit bzw. mehr personellen Ressourcen fiir Gespriache, nach mehr Privatsphére
fiir den Patienten und seine Familie sowie nach supportiven Angeboten fiir Angehorigen
geduBert, wie z.B. psychologische Betreuung oder Trauerbegleitung. Signifikante Ergeb-
nisse in den Hypothesentests wiesen auf Diskrepanzen in den Einschidtzungen der Berufs-

gruppen hin, mit tendenziell kritischerer Bewertung auf Seiten der Pflegenden.

Neben moglichen verzerrenden Effekten durch Non-Response und Recall Bias besteht
eine wesentliche Limitation der vorliegenden Studie darin, dass subjektive Einschitzun-
gen, teilweise in Form von Fremdbeurteilungen, erfragt wurden. Aulerdem wurden die
Ergebnisse nicht hinsichtlich méglicher Confounder, wie z.B. Alter oder Berufserfah-
rung, Uiberpriift. Die Riicklaufquote von 30% fiir die quantitativen Items mit einer relativ
hohen Zahl fehlender Antworten im qualitativen Teil schrinkt die Reprasentativitdt der
Ergebnisse weiter ein, ebenso wie die Tatsache, dass es sich um eine Single Center-Studie
handelt. Dariiber hinaus steht eine systematische Reliabilitits- und Validititspriifung des
Fragebogens aus. Bei der qualitativen Inhaltsanalyse wiirde der Einsatz von verschiede-

nen Ratern mit Ermittlung einer Interrater-Relibalilitdt die Aussagekraft erhdhen.

Als zentrales Fazit ist festzuhalten, dass sich neben Hinweisen auf diskrete Verbesse-
rungspotentiale im Bereich von Dokumentation und Symptommanagement die Mehrheit
der Befragten dafiir aussprach, einen multiprofessionellen Entscheidungsrahmen als
Standard fiir EOL-Entscheidungen zu etablieren. Weitere Forschung ist insbesondere er-
forderlich in Bezug auf die direkte Erfassung der Angehorigen- und soweit mdglich Pa-

tientenbediirfnisse im Sinne des Shared Decision-Ansatzes in der Intensivmedizin.
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Anhang 1:  Fragenbogen

Universitatsklinikum \Wurzburg

Klinisches Ethikkomitee

Klinisches Ethikk itee am Universitdtsklinikum Wirzburg

Im November 2014

Sehr geehrte Damen und Herren,

vielen Dank fir Ihr Interesse und lhre Bereitschaft, an unserer Fragebogenaktion zum Thema ,Sterben auf
Intensivstation” teilzunehmen.

Die Fragen beziehen sich auf Patienten, die im Zuge einer Anderung des Therapieziels auf Ihrer Station
verstorben sind. Therapiezielanderungen am Lebensende fiihren meist zur Begrenzung, Reduktion oder
zum Abbruch einer kurativen Therapieform.

Das Ziel der Befragung besteht darin, folgende Aspekte im Rahmen einer Therapiezieldnderung zu erfassen:
* Entscheidungsprozesse und Kommunikation
e Bedurfnisse der Patienten und Angehérigen
¢ Bedirfnisse der Mitarbeiter

Befragt werden Pflegende und Arzte der Intensivstationen des Klinikums. Die Erhebung findet im Rahmen
des Arbeitskreises ,Sterben auf Intensivstation” statt, dessen Aufgabe in der Entwicklung eines stations-
Ubergreifenden Leitfadens zu diesem Thema besteht. Es werden zwei Befragungsrunden durchgefihrt, vor
und nach Einflihrung des Leitfadens, um den jeweiligen Istzustand und gegebenenfalls Veranderungen
durch Einsatz des Leitfadens sowie Entwicklungspotenziale zu erfassen. Die Konzeption, Durchfiihrung und
Auswertung der Befragung erfolgt im Rahmen einer medizinischen Doktorarbeit.

— Bitte beantworten Sie die Fragen aus lhrer ganz personlichen Perspektive.

— Bitte bearbeiten Sie den Fragebogen vollstandig.

- lhre Angaben werden anonym erfasst und ausgewertet. Bitte unterschreiben Sie nicht.

— Bitte geben Sie lhren ausgefiillten Fragenbogen im beiliegenden Briefumschlag, der bereits an das
Klinische Ethikkomitee (Postfach ZIM 203) adressiert ist, in die Hauspost.

Vorbemerkung

In diesem Fragebogen verwenden wir aus Griinden der Lesbarkeit die grammatikalisch mannlichen Formen.
Selbstverstandlich sind inhaltlich immer alle Frauen mit eingeschlossen.

Klinisches Ethil itee am Uni itsklinil Wiirzburg, Leiter Prof. Dr. med. W. Miillges
Josef-Schneider-StraRe 11, 97080 Wiirzburg, E-Mail: muellges_w@ukw.de

A2



Anleitung zum Ausfiillen des Fragebogens

Die Fragen beziehen sich auf Patienten, die auf lhrer Station nach Therapiezieldnderung innerhalb der
letzten sechs Monate verstorben sind. Bei der Beantwortung der Fragen mitteln Sie bitte lhre persénlichen
Erfahrungen mit diesen Patienten und dem jeweiligen Entscheidungsprozess uber die Gesamtzahl der
erinnerten Falle.

Der Fragebogen besteht aus einer Liste mit verschiedenen Fragetypen:

a. Fragen mit vorgegebenen Antwortmaglichkeiten:

- Sie haben die Méglichkeit, durch Ankreuzen zwischen folgenden Haufigkeitsangaben zu
wéhlen: ,immer”/ ,oft” /,manchmal”/ ,selten” / ,nie“. Bitte entscheiden Sie sich dabei fiir
eine Antwortmaoglichkeit.

Beispiel: , Bei vielen Patienten waren die Schmerzen unter Kontrolle.” = Antwort ,oft”

- Sie haben die Méglichkeit, zwischen verschiedenen Zuordnungen durch Ankreuzen zu wéahlen.

Sofern dabei mehrere Antworten méglich sind, ist dies explizit angegeben.

b. Offene Fragen: Bitte tragen Sie dort Ihren freien Text ein.

Anonymisierung: lhr persénliches Kennwort

Es werden zwei Befragungsrunden durchgefiihrt, vor und nach Einfiihrung des Leitfadens ,Sterben auf
Intensivstation”. Durch Ihr Kennwort haben wir die Méglichkeit, Ihre Angaben anonym zu behandeln und
die beiden von lhnen ausgefillten Fragebogen einander zuzuordnen, um die statistische Aussagekraft der
Erhebung zu erh6hen.

Bitte tragen Sie in die Kdstchen Ihr Kennwort ein:

1. Die beiden ersten Buchstaben des Vornamens Ihrer Mutter in GroBbuchstaben:

2. Die beiden ersten Buchstaben des Vornamens lhres Vaters in GroRbuchstaben:

3. lhren eigenen Geburtstag (nur den Tag des Datums, nicht Monat oder Jahr):

Fiir den Fall, dass Sie einen Vornamen nicht kennen sollten, schreiben Sie bitte XX.
Bitte geben Sie den Tag Ihres Geburtsdatums zweistellig an, wenn nétig mit fihrender Null, z.B. ,09“.

Beispiel:
Vorname der Mutter: Elisabeth Schulz
Vorname des Vaters: Thomas Schulz
Eigenes Geburtsdatum: 09.11.1965

Daraus ergibt sich als Kennwort: EL TH 09

lhr Kennwort lautet: ‘ | H | H ‘ ‘
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Angaben zu lhrer Person

Geschlecht

weiblich
mannlich

Altersgruppe

ooooOooo

< 25 Jahre
26-35 Jahre
36-45 Jahre
46-55 Jahre
=56 Jahre

Wieviele Jahre Berufserfahrung (inkl. Berufsausbildung bei
Pflegenden bzw. Assistenzzeit bei Arzten) haben Sie?

Wieviele Jahre davon in der Intensivmedizin?

HH

Berufsgruppe/Qualifikation

ooo ooo

Pflegeschiler

examinierte Pflegekraft
abgeschlossene Fachweiterbildung
in Anasthesie und Intensivpflege
Assistenzarzt

Facharzt

andere:
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Erinnern Sie sich bitte an die Patienten, die nach Therapiezieldnderung in den vergangenen sechs
Monaten auf lhrer Station verstorben sind:

A. Entscheidung und Kommunikation am Lebensende

A.1.  Wer hat die Entscheidungen zur Therapieziel- O Assistenzarzt
anderung verantwortlich getroffen? O Facharzt
Mehrfachantworten méglich O Oberarzt
O Chefarzt
OO andere: Freitext
A.2.  Waurden die Therapiezieldnderungen vorher berufs- O O O O O
gruppeniibergreifend diskutiert? immer oft  manchmal selten nie
A.3.  Wer war an dieser Diskussion im Regelfall beteiligt? [0 behandelnder Assistenzarzt
Mehrfachantworten méglich O Facharzt
O Oberarzt
O Chefarzt
OO behandelnde Pflegekraft
O pflegeleitung
O andere: Freitext
A.4.  Inwelchem Rahmen fand die Entscheidungsfindung [ Visite
im Regelfall statt? O Ubergabe
Mehrfachantworten méglich O Fallbesprechung
O situativam Patientenbett
O informell (z.B. wiahrend der Pause)
O andere: Freitext
A.5.  Waurden dabei unterschiedliche Meinungen zur O O O O O
Indikation der Therapiezielanderung geduRert? immer oft manchmal  selten nie
A.6.  Falls Meinungsunterschiede existierten: Wie ging der
Entscheidungstrager im Regelfall damit um? Freitext
A.7.  Wourde dabei der schriftliche, miindliche oder O O O O O
mutmaRliche Wille der Patienten beriicksichtigt? immer oft manchmal ~ selten nie
A.8.  Wie wurde der Patientenwille im Regelfall O Gespréach mit Patienten
festgestellt? O Patientenverfigung
Mehrfachantworten méglich [0 Gespréach mit Patientenstellvertreter
[0 Gesprach mit Angehérigen
O ohne Gespréch
O andere: Freitext
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A.9. Falls Gespriche iiber den Patientenwillen statt- O O O m] [m}
fanden, wurden die Ergebnisse dokumentiert? immer oft manchmal  selten nie
A.10. Gab es Differenzen mit Patientenstellvertretern in O O O O O

Bezug auf die Therapiezielanderung? immer oft manchmal  selten nie

A.11. Falls Differenzen auftraten, wie wurde damit
umgegangen? Freitext

A.12. Erfolgten Beratungen durch das Klinische O O O O O
Ethikkomitee? immer oft manchmal selten nie
A.13. Wourden die Anordnungen zur Therapiezielainderung O O O O O
schriftlich dokumentiert? immer oft manchmal selten nie
A.14. Wo wurden die Anordnungen im Regelfall [0 digitale Akte
dokumentiert? [0 Papierakte
Mehrfachantworten méglich O Zusatzdokument
O Therapiezielanderungsformular des
Klinischen Ethikkomitees
O Plantafel
O Code
O andere: Freitext
A.15. Wurden die Anordnungen zur Therapiezieldnderung O O O O O
mindlich bei der Arzteiibergabe kommuniziert? immer oft manchmal  selten nie
A.16. Wurden die Anordnungen zur Therapiezieldnderung O O O O O
miindlich bei der Pflegeiibergabe kommuniziert? immer oft manchmal  selten nie
A.17. Haben die Anordnungen zur Therapiezieldnderung O O O O O
alle Behandelnden reibungslos erreicht? immer oft manchmal  selten nie
A.18. Falls die Informationsweitergabe nicht reibungslos
erfolgte, wo lagen die typischen Schwierigkeiten?
Freitext
B. Patientenbediirfnisse am Lebensende
B.1.  Konnten die Patienten wahrnehmen, was um sie O O O O O
herum geschah? immer oft manchmal selten nie
B.2.  Konnten die Patienten ihre Bediirfnisse O O O O O
(verbal, non-verbal) kommunizieren? immer oft manchmal selten nie
B.3.  Konnten die Patienten noch spontan atmen? O O O O O
immer oft manchmal selten nie
B.4.  Mussten die Patienten kiinstlich beatmet werden O O O O O
(alle Beatmungsformen)? immer oft manchmal selten nie
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B.5. Konnte dabei ein angemessener Atemkomfort O O O O O
sichergestellt werden? immer oft manchmal selten nie
B.6.  Waren die Schmerzen unter Kontrolle? O O O O O
immer oft manchmal selten nie
B.7.  War die Angst unter Kontrolle? O O O O
immer oft manchmal selten nie
B.8.  War eine terminale Sedierung erforderlich? O O O m| O
immer oft manchmal selten nie
B.9.  Reichten die MaRnahmen insgesamt aus, um den O O O O O
Sterbeprozess leidensfrei zu gestalten? immer oft manchmal  selten nie
B.10. Wurden palliativmedizinische Konsile eingeholt? O O O [m] [m]
immer oft manchmal selten nie
B.11. Sofern zusatzliche Patientenwiinsche in Bezug auf O O O O O
die Sterbephase bekannt waren, wurden sie im immer oft manchmal selten nie
Rahmen der Mdoglichkeiten umgesetzt?
B.12. Wie wurde die Therapiezieldanderung im Regelfall O ,Einfrieren” der Therapie
umgesetzt? O Reduktion der Therapie
Mehrfachantworten méglich [0 sofortige Beendigung aller bisherigen
Therapiemalnahmen
O andere: Freitext
B.13. Welche Abschiedsrituale gibt es im Regelfall auf

lhrer Station? Freitext

C. Angehérigenbediirfnisse am Lebensende

C.1.  Wurde der Gesprichsbedarf der Angehérigen O O O O O
erfullt? immer oft manchmal selten nie
C.2.  Gab es Missverstindnisse mit den Angehdrigen bei O O O O O
der Kommunikation der Therapiezielanderung? immer oft manchmal  selten nie
C.3. Sofern Missverstandnisse auftraten, worin
bestanden diese und wie wurde damit umgegangen?
Freitext
C.4. Waren die Angehdrigen beim Sterben der Patienten [ O O O O
anwesend? immer oft manchmal selten nie
C.5. Falls anwesend, wurden die Angehérigen von O O O m] [m]
immer oft manchmal selten nie

Stationsmitarbeitern begleitet?

A7



C.6.  Falls anwesend, kam es zu Differenzen mit den O O O ] O
Angehérigen wihrend der Umsetzung der immer oft manchmal  selten nie
Therapiereduktion?

C.7. Falls Differenzen auftraten, worin bestanden diese
und wie wurde damit umgegangen? Freitext

c.8. Falls anwesend, konnten die Angehérigen ungestért [ O O O O
Zeit mit den Sterbenden verbringen? immer oft manchmal  selten nie

C.9. Falls anwesend, konnten sich die Angehérigen O O O [m] O
angemessen von den Verstorbenen verabschieden? ~ immer oft manchmal  selten nie

C.10. Waren die Angehérigen mit der Betreuung der O O O O O
Patienten zufrieden? immer oft manchmal selten nie

C.11. AuRerten die Angehérigen den Wunsch nach O O O O O
psychosozialer oder spiritueller Unterstiitzung? immer oft manchmal ~ selten nie

C.12. Welche Angebote der Station bzw. des Klinikums O keine
nahmen die Angehdorigen im Regelfall wahr? O Gesprache mit Pflegenden
Mehrfachantworten méglich O Gesprache mit Arzten

[0 Klinikseelsorge
O Psychologische Angebote
O andere: Freitext

C.13. Reichten die Angebote der Station bzw. der Klinik O O O [m] O
aus, um die Wiinsche der Angehérigen zu erfillen? ~ immer oft manchmal  selten nie

C.14. Falls nicht immer ausreichend, welche Wiinsche
blieben typischerweise offen? Freitext

D. lhre Bediirfnisse als Mitarbeiter

D.1.  Hielten Sie die Entscheidungen zur O O O O O
Therapiezielanderung fir verfriht? immer oft manchmal  selten nie

D.2. Hielten Sie diese Entscheidungen fiir verspitet? O O O O O

immer oft manchmal selten nie

D.3. Waren Sie mit dem Entscheidungsprozess und der O O O O O

immer oft manchmal selten nie

Kommunikation im Rahmen der Therapieziel-
anderungen zufrieden?
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D.4.  Falls nicht immer, welche Verbesserungen schlagen
Sie vor? Freitext
D.5.  Waren Sie mit der Umsetzung der Therapieziel- O O O O O
anderung fiir die Patienten zufrieden? immer ot manchmal  selten nie
D.6.  Falls nicht immer, welche Verbesserungen schlagen
Sie vor? Freitext
D.7.  Waren Sie mit der Begleitung der Angehérigen O O O O O
zufrieden? immer oft manchmal selten nie
D.8.  Falls nicht immer, welche Verbesserungen schlagen
Sie vor? Freitext
D.9.  Wiinschen Sie sich Unterstiitzungsméglichkeiten? O O O O O
immer oft manchmal selten nie
D.10. Welche unterstiitzenden MaRnahmen bzw. O berufsgruppeniibergreifende Teambe-
Angebote gibt es bereits auf |hrer Station? sprechung vor Therapiezieldnderung
Mehrfachantworten méglich O berufsgruppenibergreifende Teambe-
sprechung nach dem Tod eines Patienten
O psychologische Angebote
O Einzelgesprich
[0 Team-Supervision
[0 seelsorgerische Angebote
O Weiterbildung in
O Palliativmedizin
O Medizinethik
O Kommunikation mit Angehérigen
O keine der genannten MaRnahmen
O sind mir nicht bekannt
O andere: Freitext
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D.11. Welche Art der Unterstitzung ist bzw. ware fir Sie
persénlich bzw. fur das Team hilfreich?
Mehrfachantworten méglich

O

berufsgruppenibergreifende Teambe-
sprechung vor Therapiezieldnderung
berufsgruppenibergreifende Teambe-
sprechung nach dem Tod eines Patienten
psychologische Angebote

[0 Einzelgesprich

[0 Team-Supervision
seelsorgerische Angebote
Weiterbildung in

O Palliativmedizin

O Medizinethik

[0 Kommunikation mit Angehérigen
keine der genannten MalRnahmen
andere: Freitext

Vielen Dank fir lhre Mitarbeit!

Flr Rickfragen stehen wir lhnen gerne zur Verflgung.

Fur das Klinische Ethikkomitee

Prof. Dr. W. Miillges Prof. Dr. M. Schmidt

M. Eberl, Doktorandin

Selbstentwickelter Fragenbogen (Autoren: Marion Eberl, Michael Schmidt)
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Anhang 2:  Fiinfstufige Likert-skalierte Items

Im Fragebogen wurde eine fiinfstufige Likert-Skala verwendet, die im Rahmen der Da-
tenauswertung zu einer dreistufigen Skala mit den Kategorien ,,nie, selten®, ,,manchmal*
sowie ,,oft, immer* zusammengefasst wurde, wie im Ergebnisteil der Arbeit priasentiert.
In diesem Teil des Anhangs werden die urspriinglichen Daten der flinfstufigen Skala dar-
gestellt. Bei manchen Items wihlten Befragte zwei benachbarte Auspragungen, beispiels-
weise ,,2 - selten” und ,,3 - manchmal®. Diese Konstellation wurde in SPSS mit dem
Mittelwert verarbeitet, im Beispiel also mit 2,5. Bei der Zusammenfassung zur dreistufi-

gen Skala wurde auf die ndchstgrofere ganze Zahl gerundet.

Item A.2: Wurden die Therapiezielinderungen vorher berufsgruppeniibergreifend
diskutiert?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 6 7,50%
2 - ,,selten® 13 16,25%
2,5 - wenn Teilnehmer 2 und 3 angekreuzt haben 2 2,50%
3 - ,;manchmal‘ 19 23.,75%
4 - ,,0ft* 25 31,25%
5 -, immer* 14 17,50%
Fehlend 1 1,25%
Gesamt 80 100,00%

Item A.5: Wurden dabei unterschiedliche Meinungen zur Indikation der Therapie-
zielanderung geauflert?

Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,,nie* 5 6,25%
2 - ,,selten® 17 21,25%
3 - ,;manchmal‘ 37 46,25%
4 - ,,oft* 20 25,00%
5 -, immer* 1 1,25%
Gesamt 80 100,00%
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Item A.7: Wurde dabei der schriftliche, miindliche oder mutmafliche Wille der Pa-

tienten beriicksichtigt?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 0 0,00%
2 - ,,selten® 7 8,75%
2,5 - wenn Teilnehmer 2 und 3 angekreuzt haben 1 1,25%
3 - ,,manchmal‘ 22 27,50%
3,5 - wenn Teilnehmer 3 und 4 angekreuzt haben 1 1,25%
4 - ,,0ft* 30 37,50%
5 -, immer* 19 23.,75%
Gesamt 80 100,00%

Item A.9: Falls Gespriiche iiber den Patientenwillen stattfanden, wurden die Ergeb-

nisse dokumentiert?

Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie’ 4 5,00%
2 - ,,selten” 15 18,75%
3 - ,,manchmal‘ 8 10,00%
4 - ,,oft* 22 27,50%
5 -, immer* 29 36,25%
Fehlend 2 2,50%
Gesamt 80 100,00%

Item A.10: Gab es Differenzen mit Patientenstellvertretern in Bezug auf die Thera-

piezieliinderung?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie’ 13 16,25%

2 - ,,selten® 33 41,25%

3 - ,,manchmal‘ 28 35,00%

4 - ,,oft" 3 3,75%

5 -, immer* 0 0,00%

Fehlend 3 3,75%

Gesamt 80 100,00%
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Item A.12: Erfolgten Beratungen durch das Klinische Ethikkomitee?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 32 40,00%
1,5 - wenn Teilnehmer 1 und 2 angekreuzt haben 1 1,25%
2 - ,,selten® 37 46,25%
3 - ,,manchmal‘ 6 7,50%
4 - ,,0ft* 0 0,00%
5 -, immer* 0 0,00%
Fehlend 4 5,00%
Gesamt 80 100,00%

Item A.13: Wurden die Anordnungen zur Therapiezielinderung schriftlich doku-

mentiert?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie’ 5 6,25%

2 - ,,selten® 6 7,50%

3 - ,;manchmal‘ 12 15,00%

4 - ,,oft* 25 31,25%

5 -, immer* 29 36,25%

Fehlend 3 3,75%

Gesamt 80 100,00%

Item A.15: Wurden die Anordnungen zur Therapiezielinderung miindlich bei der

Arzteiibergabe kommuniziert?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 1 1,25%
2 - ,,selten® 2 2,50%
3 - ,;manchmal‘ 8 10,00%
3,5 - wenn Teilnehmer 3 und 4 angekreuzt haben 1 1,25%
4 - ,,0ft* 24 30,00%
5 -, immer* 40 50,00%
Fehlend 4 5,00%
Gesamt 80 100,00%
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Item A.16: Wurden die Anordnungen zur Therapiezielinderung miindlich bei der

Pflegeiibergabe kommuniziert?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 0 0,00%
2 - ,,selten® 0 0,00%
2,5 - wenn Teilnehmer 2 und 3 angekreuzt haben 1 1,25%
3 - ,,manchmal‘ 4 5,00%
4 - ,,0ft* 21 26,25%
5 -, immer* 52 65,00%
Fehlend 2 2,50%
Gesamt 80 100,00%

Item A.17: Haben die Anordnungen zur Therapiezielinderung alle Behandelnden

reibungslos erreicht?

Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie’ 0 0,00%
2 - ,,selten® 2 2,50%
3 - ,;manchmal‘ 14 17,50%
4 - ,,oft* 41 51,25%
5 -, immer* 22 27,50%
Fehlend 1 1,25%
Gesamt 80 100,00%

Item B.1: Konnten die Patienten wahrnehmen, was um sie herum geschah?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 9 11,25%
1,5 - wenn Teilnehmer 1 und 2 angekreuzt haben 1 1,25%
2 - ,,selten® 40 50,00%
3 - ,;manchmal‘ 23 28,75%
4 - ,,0ft* 5 6,25%
5 -, immer* 1 1,25%
Fehlend 1 1,25%
Gesamt 80 100,00%
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Item B.2: Konnten die Patienten ihre Bediirfnisse (verbal, non-verbal) kommuni-

zieren?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 13 16,25%
1,5 - wenn Teilnehmer 1 und 2 angekreuzt haben 1 1,25%
2 - ,,selten® 44 55,00%
3 - ,,manchmal‘ 19 23.,75%
4 - ,,0ft* 2 2,50%
5 - ,immer" 1,25%
Gesamt 80 100,00%

Item B.3: Konnten die Patienten noch spontan atmen?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 7 8,75%
2 - ,,selten® 31 38,75%
2,5 - wenn Teilnehmer 2 und 3 angekreuzt haben 1 1,25%
3 - ,;manchmal‘ 34 42.,50%
4 - ,,0ft* 6 7,50%
5 -, immer* 0 0,00%
Fehlend 1,25%
Gesamt 80 100,00%

Item B.4: Mussten die Patienten kiinstlich beatmet werden (alle Beatmungsfor-

men)?
Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie” 0 0,00%
2 - ,,selten® 2 2,50%
3 - ,;manchmal‘ 19 23.,75%
4 - ,,oft* 47 58,75%
5 -, immer* 12 15,00%
Gesamt 80 100,00%
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Item B.5: Konnte dabei ein angemessener Atemkomfort sichergestellt werden?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,,nie” 0 0,00%
2 - ,,selten® 0 0,00%
3 - ,;manchmal‘ 8 10,00%
4 - ,,0ft* 36 45,00%
5 -, immer* 35 43,75%
Fehlend 1 1,25%
Gesamt 80 100,00%
Item B.6: Waren die Schmerzen unter Kontrolle?
Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,,nie” 0 0,0%
2 - ,,selten® 3 3,75%
3 - ,;manchmal‘ 10 12,50%
4 - ,,0ft* 34 42,50%
5 -, immer* 32 40,00%
Fehlend 1 1,25%
Gesamt 80 100,00%
Item B.7: War die Angst unter Kontrolle?
Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 0 0,00%
2 - ,,selten® 3 3,75%
3 - ,;manchmal‘ 14 17,50%
3,5 - wenn Teilnehmer 3 und 4 angekreuzt haben 1 1,25%
4 - ,,0ft* 39 48,75%
5 -, immer* 22 27,50%
Fehlend 1 1,25%
Gesamt 80 100,00%
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Item B.8: War eine terminale Sedierung erforderlich?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)

- ,nie’ 3 3,75%
2 - ,,selten® 8 10,00%
3 - ,;manchmal‘ 25 31,25%
4 - ,,oft* 31 38,75%
5 -, immer* 13 16,25%
Gesamt 80 100,00%

Item B.9: Reichten die MaBnahmen insgesamt aus, um den Sterbeprozess leidensfrei
zu gestalten?

Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie’ 0 0,00%
2 - ,,selten® 4 5,00%
3 - ,;manchmal‘ 15 18,75%
4 - ,,oft* 36 45,00%
5 -, immer* 24 30,00%
Fehlend 1 1,25%
Gesamt 80 100,00%

Item B.10: Wurden palliativmedizinische Konsile eingeholt?

Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie’ 17 21,25%
2 - ,,selten® 29 36,25%
3 - ,;manchmal‘ 21 26,25%
4 - ,,oft* 12 15,00%
5 -, immer* 1 1,25%
Gesamt 80 100,00%
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Item B.11: Sofern zusétzliche Patientenwiinsche in Bezug auf die Sterbephase be-

kannt waren, wurden sie im Rahmen der Moglichkeiten umgesetzt?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)

- ,nie’ 4 5,00%
2 - ,,selten® 5 6,25%
3 - ,;manchmal‘ 18 22,50%
4 - ,,oft* 25 31,25%
5 -, immer* 16 20,00%
Fehlend 12 15,00%
Gesamt 80 100,00%

Item C.1: Wurde der Gespriachsbedarf der Angehorigen erfiillt?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 0 0,00%
2 - ,,selten® 1 1,25%
3 - ,;manchmal‘ 10 12,50%
3,5 - wenn Teilnehmer 3 und 4 angekreuzt haben 1 1,25%
4 - ,,0ft* 39 48,75%
5 -, immer* 27 33,75%
Fehlend 2 2,50%
Gesamt 80 100,00%

Item C.2: Gab es Missverstindnisse mit den Angehorigen bei der Kommunikation

der Therapiezielinderung?

Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie’ 13 16,25%
2 - ,,selten® 40 50,00%
3 - ,;manchmal‘ 19 23.,75%
4 - ,,oft* 6 7,50%
5 -, immer* 0 0,00%
Fehlend 2 2,50%
Gesamt 80 100,00%

Al8




Item C.4: Waren die Angehorigen beim Sterben der Patienten anwesend?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)

- ,nie’ 1 1,25%
2 - ,,selten® 2 2,50%
3 - ,;manchmal‘ 18 22,50%
4 - ,,oft* 59 73,75%
5 -, immer* 0 0,00%
Gesamt 80 100,00%

Item C.5: Falls anwesend, wurden die Angehorigen von Stationsmitarbeitern be-

gleitet?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)

- ,nie’ 1 1,25%
2 - ,,selten® 4 5,00%
3 - ,;manchmal‘ 12 15,00%
4 - ,,oft* 20 25,00%
5 -, immer* 43 53,75%
Gesamt 80 100,00%

Item C.6: Falls anwesend, kam es zu Differenzen mit den Angehorigen wihrend der

Umsetzung der Therapiereduktion?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)

- ,,nie” 31 38,75%
2 - ,,selten® 35 43,75%
3 - ,;manchmal‘ 11 13,75%
4 - ,,oft* 0 0,00%
5 -, immer* 0 0,00%
Fehlend 3 3,75%
Gesamt 80 100,00%
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Item C.8: Falls anwesend, konnten die Angehorigen ungestort Zeit mit den Ster-

benden verbringen?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 1 1,25%
2 - ,,selten® 0 0,00%
3 - ,;manchmal‘ 9 11,25%
4 - ,,0ft* 37 46,25%
4.5 - wenn Teilnehmer 4 und 5 angekreuzt haben 1 1,25%
5 -, immer* 32 40,00%
Gesamt 80 100,00%

Item C.9: Falls anwesend, konnten sich die Angehorigen angemessen von den Ver-

storbenen verabschieden?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 1 1,25%
2 - ,,selten® 0 0,00%
3 - ,;manchmal‘ 4 5,00%
4 - ,,0ft* 32 40,00%
4.5 - wenn Teilnehmer 4 und 5 angekreuzt haben 1 1,25%
5 -, immer* 42 52,50%
Gesamt 80 100,00%

Item C.10: Waren die Angehorigen mit der Betreuung der Patienten zufrieden?

Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie’ 0 0,00%
2 - ,,selten® 0 0,00%
3 - ,;manchmal‘ 1 1,25%
4 - ,,oft* 54 67,50%
5 -, immer* 22 27,50%
Fehlend 3 3,75%
Gesamt 80 100,00%
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Item C.11: AuBerten die Angehorigen den Wunsch nach psychosozialer oder spiri-

tueller Unterstiitzung?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)

- ,,nie* 2 2,50%
2 - ,,selten® 11 13,75%
3 - ,;manchmal‘ 27 33,75%
4 - ,,oft* 39 48,75%
5 -, immer* 0 0,00%
Fehlend 1,25%
Gesamt 80 100,00%

Item C.13: Reichten die Angebote der Station bzw. der Klinik aus, um die Wiinsche

der Angehorigen zu erfiillen?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)

- ,,nie” 0 0,00%
2 - ,,selten® 4 5,00%
3 - ,;manchmal‘ 11 13,75%
4 - ,,oft* 50 62,50%
5 -, immer* 13 16,25%
Fehlend 2 2,50%
Gesamt 80 100,00%

Item D.1: Hielten Sie die Entscheidungen zur Therapiezieliinderung fiir verfriiht?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)

- ,nie’ 39 48,75%
2 - ,,selten® 37 46,25%
3 - ,;manchmal‘ 4 5,00%
4 - ,,oft* 0 0,00%
5 -, immer* 0 0,00%
Gesamt 80 100,00%
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Item D.2: Hielten Sie diese Entscheidungen fiir verspitet?

Fiinfstufige Skala
Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
- ,nie’ 3 3,75%
2 - ,,selten® 6 7,50%
3 - ,;manchmal‘ 35 43,75%
4 - ,,oft* 34 42,50%
5 -, immer* 2 2,50%
Gesamt 80 100,00%

Item D.3: Waren Sie mit dem Entscheidungsprozess und der Kommunikation im

Rahmen der Therapiezielinderungen zufrieden?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 1 1,25%
2 - ,,selten® 15 18,75%
3 - ,;manchmal‘ 27 33,75%
3,5 - wenn Teilnehmer 3 und 4 angekreuzt haben 1 1,25%
4 - ,,0ft* 31 38,75%
5 -, immer* 5 6,25%
Gesamt 80 100,00%

Item D.5: Waren Sie mit der Umsetzung der Therapiezieliinderung fiir die Patienten

zufrieden?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 0 0,00%
2 - ,,selten® 3 3,75%
3 - ,;manchmal‘ 21 26,25%
4 - ,,0ft* 42 52,50%
4.5 - wenn Teilnehmer 4 und 5 angekreuzt haben 1 1,25%
5 -, immer* 11 13,75%
Fehlend 2 2,50%
Gesamt 80 100,00%
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Item D.7: Waren Sie mit der Begleitung der Angehorigen zufrieden?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)

- ,nie’ 0 0,00%
2 - ,,selten® 2 2,50%
3 - ,;manchmal‘ 16 20,00%
4 - ,,oft* 43 53,75%
5 -, immer* 19 23.,75%
Gesamt 80 100,00%

Item D.9: Wiinschen Sie sich Unterstiitzungsmoglichkeiten?

Fiinfstufige Skala

Variablenausprigung Anzahl (absolut) Anteil (relativ)
1 - ,,nie” 0 0,00%
2 - ,,selten® 13 16,25%
2,5 - wenn Teilnehmer 2 und 3 angekreuzt haben 1 1,25%
3 - ,;manchmal‘ 29 36,25%
3,5 - wenn Teilnehmer 3 und 4 angekreuzt haben 1 1,25%
4 - ,,0ft* 14 17,50%
5 -, immer* 5 6,25%
Fehlend 17 21,25%
Gesamt 80 100,00%
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Anhang 3:  Kategoriensysteme der qualitativen Inhaltsanalyse

Die Auswertung der offen formulierten Items des Fragebogens erfolgte nach der Methode
der qualitativen Inhaltsanalyse nach MAYRING (1978; 2000; 2015). Pro Item nannten die
Befragten teilweise mehrere inhaltlich differenzierbare Einzelaspekte, so dass die Anzahl
der verwertbaren Antworten hdufig nicht mit der Anzahl der identifizierten Einzelaspekte
iibereinstimmt. Jeder Einzelaspekt, auch Nennung oder Aussage genannt, wurde jeweils
genau einer Kategorie, zugeordnet. Eine Kategorie sollte dabei mindestens zwei Nennun-
gen umfassen. Auf diese Weise wurde fiir jede offene Frage ein Kategoriensystem entwi-
ckelt, bestehend aus Kategorien mit jeweils Definition und kursiv gesetzten Anker-
beispielen, die im Folgenden dargestellt werden. Kodierregeln entfielen, weil bei der vor-
liegenden Analyse auf den Einsatz verschiedener Rater mit Ermittlung der Interrater-Re-
liabilitit verzichtet wurde. Die Angaben erfolgen absolut und relativ, jeweils mit Nen-
nung der entsprechenden BezugsgroBle, wobei die Prozentangaben in der Regel auf ganze
Zahlen gerundet wurden. Sofern daraus Summationsfehler resultierten, wurden Nach-
kommastellen verwendet. Aufgrund der stark variierenden und relativ niedrigen
Response Rate mit durchschnittlich 3,7 verwertbaren Antworten von Arzten und 23,5
verwertbaren Antworten von Pflegenden pro qualitativem Item wurde auf eine Differen-

zierung nach Berufsgruppen mangels Aussagekraft verzichtet.
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Item A.6: Falls Meinungsunterschiede existierten, wie ging der Entscheidungstrager

im Regelfall damit um?

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer

bzw. in % Antworten

Keine Antwort 48 60%

Nicht verwertbare Antwort 3 4%

Verwertbare Antwort 29 36%

... Darunter Pflegende .. 24 ... 83%

... Darunter Arzte ) .. 17%
Kategorie Definition Beispielaussage

Teamdiskussion Bei unterschiedlichen Meinungen | e Gemeinsames Abwdigen der Argu-

im Team reagierte der Entschei-
dungstriager offen, initiierte einen
konstruktiven Austausch, z.B. in
Form einer Diskussion.

mente

o Offene Atmosphdre, alle diirfen
sich duflern, dann Diskussion, bei
anhaltendem Dissens keine The-
rapiednderung.

Autoritére Reaktion des
Entscheidungstragers

Der Entscheidungstriger zeigte ge-
ringes Interesse am Meinungsaus-
tausch und stellte seine Einschit-
zung iiber die des Teams.

e Ober sticht Unter.
o OA setzt seine Meinung durch.

Geringe Beteiligung der
Pflegenden an der Thera-
piezieldnderung

Der Entscheidungstriager bezog die
Pflegenden selten in die Entschei-
dung zur Therapiezieldnderung ein.

o Pflege ist kaum involviert.

Meinungsunterschiede zwi-
schen Pflege und Entschei-
dungstriger

Die Meinungsunterschiede bestan-
den meistens zwischen Pflegenden
und dem verantwortlich entschei-
denden Arzt.

e Meistens besteht dann der Mei-
nungsunterschied zwischen Pflege
und Oberarzt, [..]

Verunsicherte Reaktion des

Auf Meinungsunterschiede reagierte

o Wirkte verunsichert.

Entscheidungstragers der Entscheidungstriger verunsi-
chert.

Kategorien Anzahl Nen- | Anteil in % | Anteil in %
bei 29 verwertbaren Antworten nungen . Nennungen Teilnehmer
mit 36 genannten Einzelaspekten (n=36) (n=80)
Teamdiskussion 14 39% 18%
Autoritdre Reaktion des Entscheidungstragers 12 33% 15%
Geringe Beteiligung der Pflegenden an der Entscheidung 3 8% 4%
Sonstiges 3 8% 4%
Haufig Meinungsunterschiede zwischen Pflege und ET 2 6% 3%
Verunsicherte Reaktion des Entscheidungstragers 2 6% 3%
Summe 36 100%
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Item A.11: Falls Differenzen (mit Patientenstellvertretern in Bezug auf die Thera-
piezieliinderung) auftraten, wie wurde damit umgegangen?

vertretern beziiglich der TZA auf-
traten, wurden kldrende Gespriche
gefiihrt.

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer
bzw. in % Antworten
Keine Antwort 55 68,75%
Nicht verwertbare Antwort 3 3,75%
Verwertbare Antwort 22 27,50%
... Darunter Pflegende .. 20 .. 91%
... Darunter Arzte .2 .. 9%
Kategorie Definition Beispielaussage
Gesprich Falls Differenzen mit Patientenstell- | ® Ausfiihrliches Arztgesprich

o Klirung im Gesprdch
e Sachlich und einfiihlsam infor-
miert und aufgekldrt.

Revision der Therapiezie-
landerung

Bei Differenzen wurde die TZA zu-
gunsten des Willens des Patienten-
stellvertreters revidiert.

o Fher auf die Angehérigen gehort.
o Zugunsten der Patientenstellver-
treter (Weiterfiihrung der Thera-

pie).

Beibehaltung der Therapie-
zielanderung

Bei Differenzen wurde die Entschei-
dung entgegen des Willens des Pati-
entenstellvertreters beibehalten.

o Hiufig setzte man sich iiber die
Ansicht des Stellvertreters hinweg
zugunsten der drztlichen Ansicht
zu dieser Entscheidung.

Kategorien Anzahl Nen- | Anteilin %  Anteil in %
bei 22 verwertbaren Antworten nungen = Nennungen  Teilnehmer
mit 23 genannten Einzelaspekten (n=23) (n=80)
Gesprach 15 65% 19%
Revision der Entscheidung 3 13% 4%
Beibehaltung der Therapieentscheidung 3 13% 4%
Sonstiges 2 9% 3%
Summe 23 100%
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Item A.18: Falls die Informationsweitergabe nicht reibungslos erfolgte, wo lagen die
typischen Schwierigkeiten?

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer

bzw. in % Antworten

Keine Antwort 53 66%

Nicht verwertbare Antwort 4 5%

Verwertbare Antwort 23 29%

... Darunter Pflegende .. 20 .. 87%

... Darunter Arzte .3 .. 13%
Kategorie Definition Beispielaussage

Kommunikationsdefizit

Typische Schwierigkeiten bei der In-
formationsweitergabe betrafen die
(miindliche) Kommunikation inner-
halb einer Berufsgruppe, zwischen
den Berufsgruppen sowie gegeniiber
Angehorigen.

o Kommunikationsprobleme bei
den Arzten
o Kommunikation Arzte/Pflege

Dokumentations- und Kon-
kretisierungsdefizit

Typische Schwierigkeiten bei der In-
formationsweitergabe betrafen die
Dokumentation der Therapiezielédn-
derung in Form von konkreten, ein-
deutigen und vollstindigen schrift-
lichen Anordnungen.

o Keine schriftliche Anordnung
oder Dokumentation

e Die TZ4 gab meist Interpreta-
tionsmoglichkeiten — bzw.
Spielraum fiir Medikation und
Behandlungskonzepte.

Inkonsequente Therapie-
zielanderung

Die Therapiezielinderung war in-
haltlich inkonsequent und umfasste
sich widersprechende Anordnungen.

o Uneindeutige Therapiezieldnde-
rung, bspw. keine Reanimation
bei voller Katecholamintherapie

Therapierevision bei Arzt-
wechsel

Mit Wechsel des drztlichen Perso-
nals im Rahmen von Schicht-/Wo-
chenenddienst wurde die Therapie-
entscheidung revidiert.

e Uneinigkeit der Arzte > oft
Therapiednderung bei Schicht-
wechsel!

Kategorien Anzahl Nen- | Anteilin % | Anteil in %
bei 23 verwertbaren Antworten nungen = Nennungen  Teilnehmer
mit 38 genannten Einzelaspekten (n=38) (n=80)
Kommunikationsdefizite 19 50% 24%
Dokumentations-/Konkretisierungsdefizite 11 29% 14%
Inkonsequente Therapiezieldnderung 3 8% 4%
Sonstiges 3 8% 4%
Mangelnde Therapiezielabstimmung bei Arztwechsel 2 5% 3%
Summe 38 100%
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Item B.13: Welche Abschiedsrituale gibt es im Regelfall auf Ihrer Station?

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer
bzw. in % Antworten
Keine Antwort 23 29%
Nicht verwertbare Antwort 0 0%
Verwertbare Antwort 57 71%
... Darunter Pflegende ... 48 ... 84%
... Darunter Arzte .9 .. 16%
Kategorie Definition Beispielaussage
Seelsorge Seelsorgerischer Beistand wurde an- | ¢ Pfarrer/Seelsorger
geboten oder geleistet, mit ggf. spiri- | o Geistlicher auf Wunsch
tuellen Ritualen.
Keine Rituale Es gab keine Abschiedsrituale. e Keine Rituale
Sterbebegleitung durch Die Sterbebegleitung erfolgte durch | ¢ Wenn keine Angehérigen dabei
Pflegende/Arzte Pflegende/Arzte, z.B. in Form von | sind, ist eine Pflegekraft oder/ und

Anwesenheit und Gespréchen.

ein Arzt im Moment des Sterbens
am Bett.

Anwesenheit der Angeho-
rigen

Die Angehdrigen waren anwesend.

o Angehdrige anwesend

Schaffung eines ungestor-
ten Umfelds

Es wurde ein ungestortes Umfeld fiir
den sterbenden Patienten geschaf-
fen, durch z.B. Einzelzimmer.

o Fliir Ruhe sorgen.
o Moglichst ungestorte Umgebung,
z.B. Einzelzimmer.

Lockerung der Besuchs-be-
schrankungen

Die Beschrinkungen in Bezug auf
Besuchszeiten, Besucheranzahl und
-alter wurden gelockert.

o Relative Auflosung der Besuchs-
zeiten, Angehérige konnen am
Bett bleiben.

o Diirfen dann auch mal kleine Kin-
der mit.

Nach Patienten-/ Angeho-
rigenwunsch

Abschiedsrituale erfolgten entspre-
chend der Wiinsche des Patienten
bzw. der Angehorigen.

o Nach Wunsch der Angehérigen
o Individuell gestaltet (nach eige-
nen Vorstellungen)

Offnen des Fensters

Das Fenster wurde gedffnet, nach-
dem der Patient verstorben ist.

o Fenster dffnen, wenn der Pat. ver-
storben ist.

Abschiedsraum Ein Abschiedsraum wurde genutzt. | e Abschiedsraum
Entfernung unnétiger Nicht notwendige Gerdte wurden | e Unnétige Geriite und Alarme ent-
Alarme/Gerite entfernt, Alarme optimiert oder ent- | fernen

fernt.
Kategorien Anzahl Nen- | Anteilin % | Anteil in %
bei 57 verwertbaren Antworten nungen = Nennungen  Teilnehmer
mit 105 genannten Einzelaspekten (n=105) (n=80)
Seelsorge 27 26% 34%
Keine Rituale 18 17% 23%
Sterbebegleitung durch Pflegende/Arzte 13 12% 16%
Anwesenheit der Angehdrigen 10 10% 13%
Schaffung eines ungestorten Umfelds 9 9% 11%
Lockerung der Besuchsbeschrinkungen 8 8% 10%
Sonstiges 8 8% 10%
Nach Patienten-/Angehérigenwunsch 4 4% 5%
Offnen des Fensters 3 3% 4%
Abschiedsraum 3 3% 4%
Entfernung unnétiger Alarme/Geréte 2 2% 3%
Summe 105 100%
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Item C.3: Sofern Missverstindnisse (mit den Angehorigen bei der Kommunikation
der Therapiezieliinderung) auftraten, worin bestanden diese und wie wurde damit
umgegangen?

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer
bzw. in % Antworten

Keine Antwort 52 65%
Nicht verwertbare Antwort 3 4%
Verwertbare Antwort 25 31%
... Darunter Pflegende .21 ... 84%
... Darunter Arzte .. 4 .. 16%

Teilfrage C.3.1: Ursachen fiir Missverstindnisse mit Angehorigen

Kategorie

Definition

Beispielaussage

Mangelnde Angehdorigen-
akzeptanz fiir die Patienten-
situation

Die Angehorigen hatten Schwierig-
keiten, die palliative Situation des
Patienten zu akzeptieren.

o Fehlende Akzeptanz seitens der
Angehdrigen der Situation > Da-
durch "Nichtwahrhabenwollen"”

Missverstiandliche Informa-
tionen durch das Behand-
lungsteams

Mitglieder des Behandlungsteams
duBerten sich missverstindlich ge-
geniiber Angehorigen, z.B. auf-
grund der Verwendung von Fach-
termini.

o Am hdufigsten uneindeutige
Kommunikation und missver-
stindliche Kommunikation

o Missverstindnisse bei medizi-
nischen Begriffen

Fehlende, unzureichende
Informationen durch das
Behandlungsteam

Die (&rztliche) Kommunikation mit
den Angehdrigen war unzureichend
oder fehlte.

o Fehlende Kommunikation

o Oft werden die Angehorigen nicht
ausreichend iiber die Situation in-
formiert.

Widersprechende Informa-
tionen verschiedener Arzte

Verschiedene Arzte widersprachen
sich in ihren Informationen oder Ein-
schitzungen zum Patientenzustand
gegeniiber den Angehdrigen.

o Sehr voneinander abweichende
Informationen wechselnder Arzte

Beschonigende Informatio-
nen von Arzten

Arzte stellten Zustand und Prognose
des Patienten positiver gegeniiber
den Angehorigen dar als realistisch
zutreffend.

o Oft [...] der Zustand besser dar-
gestellt, als er wirklich ist.

Mangelndes fachliches
Verstiandnis der Angehori-
gen

Als medizinischen Laien fehlte An-
gehorigen das fachliche Verstindnis,
um Gegebenheiten auf der Intensiv-
station addquat zu interpretieren.

o Angehdrige konnen es oft nicht
nachvollziehen, warum Pat. hirn-
tot, wenn am Monitor noch Herz-
frequenz ist.

Kategorien Anzahl Nen- | Anteilin %  Anteil in %
bei 25 verwertbaren Antworten nungen = Nennungen  Teilnehmer
mit 27 genannten Einzelaspekten (n=27) (n=80)
Sonstiges 6 22% 8%
Mangelnde Angehorigenakzeptanz fiir Patientensituation 6 22% 8%
Missversténdliche Informationen durch das Team 5 19% 6%
Fehlende, unzureichende Informationen durch das Team 3 11% 4%
Widersprechende Informationen verschiedener Arzte 3 11% 4%
Beschdnigende Informationen von Arzten 2 7% 3%
Mangelndes fachliches Verstidndnis der Angehdrigen 2 7% 3%
Summe 28 100%
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Teilfrage C.3.2: Losungen bei Missverstindnissen mit Angehorigen

Kategorie

Definition

Beispielaussage

Gesprach

Bei Missverstdndnissen mit Ange-
horigen wurde ein Gespriach ange-
boten und ggf. wiederholt gefiihrt.

o Angehdrigengesprdch
o Wiederholt intensive Gesprdche

Palliativmedizinisches
Konsil

Bei Missverstdndnissen mit Ange-
horigen wurde ein palliativmedizi-
nisches Konsil angefordert.

e Palliativmedizinisches Konsil

Kategorien Anzahl Nen- | Anteilin % | Anteil in %
bei 25 verwertbaren Antworten nungen = Nennungen  Teilnehmer
mit 12 genannten Einzelaspekten (n=12) (n=80)
Gesprach 8 66,67% 10,0%
Palliativmedizinisches Konsil 2 16,67% 2,5%
Sonstiges 2 16,67% 2,5%
Summe 12 100,00%
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Item C.7: Falls Differenzen (mit den Angehorigen wihrend der Umsetzung der
Therapiereduktion) auftraten, worin bestanden diese und wie wurde damit
umgegangen?

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer
bzw. in % Antworten
Keine Antwort 66 83%
Nicht verwertbare Antwort 5 6%
Verwertbare Antwort 9 11%
... Darunter Pflegende .. 9 ... 100%
... Darunter Arzte .. 0 .. 0%
Kategorie \ Definition \ Beispielaussage
C.7.1 Gegenstand Differenzen
Akzeptanzprobleme der Die Angehdrigen hatten Schwierig- | o Angehorige wollten nicht wahr-
Angehorigen keiten, die palliative Situation des | haben, dass Patient versterben
Patienten zu akzeptieren. wird.

Missverstidndliche MaBnah- | Malnahmen am Lebensende, wie | @ Das Abschalten der Geriite wird
men i.S.v. aktiver Sterbe- | z.B. die Gabe spezifischer Medika- |  oft als "aktive" Sterbehilfe emp-
hilfe mente oder das Abschalten von Ge- |  funden.

riten, wurden von Angehdrigen als
aktive Sterbehilfe fehlinterpretiert.

C.7.2 Losungen

Gesprich Bei Differenzen wurde ein kldrendes | o Gespriche, um Differenzen zu
Gesprach mit den Angehorigen ge- kidren und Standpunkte zu erldu-
fiihrt. tern.

Kategorien Anzahl Nen- | Anteilin %  Anteil in %

bei 9 verwertbaren Antworten nungen = Nennungen  Teilnehmer

mit 9 bzw. 3 genannten Einzelaspekten (n=9 bzw. 3) (n=80)

C.7.1 Gegenstand der Differenzen

Akzeptanzprobleme der Angehorigen 5 56% 6%

Missverstidndliche Malnahmen i.S.v. aktiver Sterbehilfe 2 22% 3%

Sonstiges 2 22% 3%

Summe 9 100%

C.7.2 Losungen

Gesprich 3| 100% | 4%
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Item C.14: Falls (die Angebote der Klinik zur Erfiillung der Angehorigenwiinsche)
nicht immer ausreichend (waren), welche Wiinsche blieben typischerweise offen?

dem sterbenden Patienten und seine
Angehorigen Privatsphire und Ruhe
zu verschaffen, z.B. fehlten Einzel-
zimmer fiir Sterbende und Uber-
nachtungs-/Riickzugsmdglichkeiten
fiir Angehdrige.

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer
bzw. in % Antworten
Keine Antwort 52 65,0%
Nicht verwertbare Antwort 2 2,5%
Verwertbare Antwort 26 32,5%
... Darunter Pflegende .21 ..81%
... Darunter Arzte .5 ..19%
Kategorie Definition Beispielaussage
Mehr Privatsphére, Es bestand der Wunsch nach mehr | o Einzelzimmer
separate Raume an rdumlichen Maoglichkeiten, um | e Mehr Ruhe

o Keine Moglichkeit fiir Angehérige
auf Station, sich mal zuriickzu-
ziehen, ausruhen...

o Ubernachtung beim Patienten

Mehr Zeit des Behand- Die Angehorigen wiinschten sich | e Mehr Zeit fiir Gespriche, Erkli-
lungsteams fiir Angeho- mehr Gesprichszeit mit Mitgliedern | rungen von Arzt
rigengespréache des Behandlungsteams.

Psychologische Angehdri-
genbetreuung, Trauerbe-
gleitung

Es bestand der Wunsch nach psycho-
logischen Angeboten fiir Angeho-
rige von palliativen Intensivpatien-
ten, auch nach dem Tod des Patien-
ten zur Unterstlitzung bei der Trauer-
arbeit, insbesondere fiir tragische
Fille.

e Psychologische Beratung

e Psychologische Unterstiitzung

e Polytrauma-Pat., die plotzlich
sterben: eine Nachbetreuung der
Angehdrigen

Griechisch-orthodoxe/mus-
limische Seelsorge/Rituale

Es bestand ein Bedarf an griechisch-
orthodoxer oder muslimischer Seel-
sorge bzw. Beriicksichtigung ent-
sprechender Rituale.

o Betreuung durch nicht-ev./kathol.
Seelsorger (griech.-orthodox,
muslim. ...)

Mehr Zeit fiir Angehori-
genabschied am Sterbe-
bzw. Totenbett

Angehorige wiinschten sich mehr
Zeit fir den Angehorigenabschied
am Sterbe-/Totenbett.

o Mehr Zeit am Totenbett/auf Sta-
tion fiir Abschied

Flexiblere Besuchsregeln

Die Angehdrigen duflerten einen Be-

e Das ungehinderte Besuchen ist

fiir Angehorige darf nach flexibleren Regelungen, doch begrenzt an Zeit/Personen.
was Besuchszeiten, Besucheranzahl
und -alter angeht.
Kerzen Es bestand der Wunsch nach Kerzen. | ¢ Kerze anziinden
Kategorien Anzahl Nen- | Anteilin % | Anteil in %
bei 26 verwertbaren Antworten nungen = Nennungen  Teilnehmer
mit 44 genannten Einzelaspekten (n=44) (n=80)
Mehr Privatsphére/separate Rdume 18 40,91% 23%
Mehr Zeit fiir Angehorigengespréiche 6 13,63% 8%
Psychologische Unterstiitzung/Trauerbegleitung 6 13,63% 8%
Sonstiges 6 13,63% 8%
Griechisch-orthodoxe/muslimische Seelsorge/Rituale 2 4,55% 3%
Mehr Zeit fiir Angehorigenabschied am Sterbe-/Totenbett 2 4,55% 3%
Flexiblere Besuchsregeln fiir Angehorige 2 4,55% 3%
Kerzen 2 4,55% 3%
Summe 44 100%
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Item D.4: Falls (Sie mit dem Entscheidungsprozess und der Kommunikation im
Rahmen der Therapiezielinderung) nicht immer (zufrieden waren), welche Verbes-
serungen schlagen Sie vor?

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer
bzw. in % Antworten

Keine Antwort 49 61%

Nicht verwertbare Antwort 1 1%

Verwertbare Antwort 30 38%
... Darunter Pflegende .. 26 ... 87%
... Darunter Arzte o 4 .. 13%

Kategorie Definition Beispielaussage

Beteiligung der (behandeln- | Die  (behandelnden) Pflegekrifte | o  Pflegekraft miteinbeziehen

den) Pﬂegekréfte an der sollten regelmaﬁlg an der Entschei- | o Pﬂege wird selten miteinbezogen.

TZA dung zur Therapiezieldnderung be-

teiligt werden.

Berufsgruppeniibergreifen- | Die TZA sollte in multiprofessionel- | o Fallbesprechungen zwischen Arz-

de Fallbesprechungen zur | len Fallbesprechungen erfolgen. ten und Pflege

TZA

Verbesserte Kommunika- | Die Kommunikation zwischen Arz- | ¢ Klarere Kommunikation zwischen
tion zwischen Arzten u. ten und Pflegenden lieBe sich ver-|  Adrzten + Pflege

Pflege bessern. o Bessere Kommunikation bzw. Er-

lduterungen der Arzteschaft an
die Pflege zur Erkldrung d. Ent-
scheidung bzw. Entscheidungs-

dnderungen
Verbesserte Abstimmung | Das Therapieziel konnte besser zwi- | e Ist sehr arztabhdiingig, eine klare
des Therapieziels zwischen |schen den behandelnden Arzten ab- Linie wdre schon.
den behandelnden Arzten gestimmt werden, um eine rein|e Klarere Linie, kein steter Wechsel
arztwechselbedingte Therapierevi- mit Wechsel des Entscheidungs-
sion zu vermeiden, z.B. im Schicht- triigers (OA)

oder Wochenenddienst.

Verbesserte Kommunika- | Die Kommunikation gegeniiber An- | o Mehr Ehrlichkeit seitens der Arzte
tion gegentiber Angehori- | gehorigen konnte verbessert werden, | o Zeitnahe Information der Angeho-
gen z.B. ohne Widerspriiche zwischen rigen

verschiedenen Behandlern, ehrlich
und zeitnah.

Rechtzeitige TZA Die kurative Therapie sollte nicht | e [ntensivere Bewertung der prog-
vorzeitig, aber auch nicht zeitlich | nostizierten Lebenserwartung un-
verzogert beendet werden. ter Ausschopfung aller moglichen

Therapiemafinahmen [...]

o Wenn absehbar ist, welche Chan-
cen der Pat. hat, und klar ist, dass
Pat. es nicht iiberlebt, da Blut-
werte etc. dies unter anderem zei-
gen, dass man da rechtzeitig "auf-
hort" [...].

Konsequente TZA Die kurative Therapie sollte nicht | e Konsequentes Umsetzen der The-
partiell begrenzt, sondern konse- rapiezieldnderungen, weniger
quent beendet werden, z.B. keine ,Einfrieren’ der Therapie.
EK/TK-Gabe. e Ich wiirde mir eine konsequentere
Entscheidung wiinschen und ei-
nen klaren Cut bei Beenden der
Therapie wiinschen.
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Kategorie

Definition

Beispielaussage

Akzeptanz der Patienten-
verfligung bzw. des Patien-
tenwillens

Die Patientenverfiigung bzw. der Pa-
tientenwille sollten akzeptiert wer-
den.

o Akzeptieren der PV

Palliativmedizinische Stan-
dards fiir die ITS

Palliativmedizinische Kompetenzen
und Standards sollten auf ITS etab-
liert werden.

e Fortbildung von Pflege und Arz-
ten zu Palliative Care

Mehr Ethikkomitee-Kon-
sile

Das Ethikkomitee konnte haufiger
bei der Therapiezielinderung hinzu-
gezogen werden.

e FEinschalten des Ethikkommitees

Kategorien Anzahl Nen- | Anteilin % | Anteil in %
bei 30 verwertbaren Antworten nungen . Nennungen  Teilnehmer
mit 43 genannten Einzelaspekten (n=43) (n=80)
Beteiligung der (behandelnden) Pflegekrifte an der TZA 9 20,93% 11%
Multiprofessionelle Fallbesprechungen zur TZA 4 9,30% 5%
Verbesserte Kommunikation zwischen Arzten u. Pflege 4 9,30% 5%
Verbesserte TZ-Abstimmung zwischen Arzten 4 9,30% 5%
Verbesserte Kommunikation gegeniiber Angehorigen 4 9,30% 5%
Sonstiges 4 9,30% 5%
Rechtzeitige TZA 4 9,30% 5%
Konsequente TZA 3 6,98% 4%
Akzeptanz von PV/PW 3 6,98% 4%
Palliativmedizinische Standards fiir die ITS 2 4,65% 3%
Mehr Ethikkomitee-Konsile 2 4,65% 3%
Summe 43 100,00%
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Item D.6: Falls (Sie mit der Umsetzung der Therapiezielinderung fiir die Patienten)
nicht immer (zufrieden waren), welche Verbesserungen schlagen Sie vor?

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer
bzw. in % Antworten
Keine Antwort 51 64%
Nicht verwertbare Antwort 0 0%
Verwertbare Antwort 29 36%
... Darunter Pflegende .. 24 ... 83%
... Darunter Arzte ) . 17%
Kategorie Definition Beispielaussage

Konsequente Entscheidung
und Umsetzung der Thera-
piezieldnderung

Die Entscheidung zur Therapiere-vi-
sion sollte konsequent getroffen und
umgesetzt werden mit eindeut-igem
Ende der kurativen Therapie.

o Schnellere Beendigung der The-
rapie anstelle von , Einfrieren der
Therapie’

e Konsequentere Umsetzung

o Keine EK/TK-Gabe mehr

Rechtzeitige Anpassung al-
ler TherapiemaBBnahmen an
die Therapiezielande-rung

Alle therapeutischen MaBnahmen
sollten rechtzeitig an die entschie-
dene Therapiezieldinderung ange-
passt werden, insbesondere recht-
zeitige Anpassung der Beatmung.

o Beatmung wird oft verzégert an
die neue Situation angepasst.
o Zu spite Umsetzung der TZA

Verbesserte Kommunika-
tion im Behandlungsteam

Die Kommunikation im Team sollte
verbessert werden, z.B. mehr multi-
professionelle Gespriache und bes-
serer Abstimmung des Therapieziels
zwischen den behandelnden Arzten.

o Mehr berufsgruppeniibergreifen-
de Gespriche

o Als Pflegekraft auch mal die Mei-
nung sagen zu diirfen

Verbesserte Dokumentation
der Therapiezielinderung

Die Therapiezielainderung und ihre
konkrete Umsetzung sollten ein-
deutig und vollstindig dokumentiert
werden, u.a. in Form von schrift-li-
chen Medikamentenanordnungen.

o Medidinderungen  werden  oft
miindlich verordnet, aber schrift-
lich fehlt [...].

Verbesserte Symptomkon-
trolle

Beim Symptommanagement fiir den
sterbenden Patienten besteht Ver-
besserungspotential.

e Bessere Medikation, Analgesie
und Anxiolyse
o Tiefere Sedierung

Rechtzeitige Therapiezie-
landerung

Die Therapiezieldinderung sollte
ohne zeitliche Verzogerung erfol-
gen.

o Der Sterbeprozess wird manch-
mal rausgezogert, da kein Arzt
eine Entscheidung treffen mochte,
besonders am Wochenende und
nachts.

Wunsch nach Richtlinien

Fiir die Umsetzung der Therapiebe-

o Wie funktioniert méglichst scho-

fiir die Umsetzung der The- | grenzung sollten einheitliche Richt- |  nender Therapieabbruch > Leit-
rapiezielinderung linien etabliert werden. linie sinnvoll

Kategorien Anzahl Nen- | Anteil in % | Anteil in %
bei 29 verwertbaren Antworten nungen | Nennungen | Teilnehmer
mit 44 genannten Einzelaspekten (n=44) (n=80)
Konsequente Entscheidung und Umsetzung der TZA 13 30% 16%
Rechtzeitige Anpassung aller Therapiemallnahmen 7 16% 9%
Sonstiges 6 14% 8%
Verbesserte Kommunikation im Behandlungsteam 5 11% 6%
Verbesserte Dokumentation 4 9% 5%
Verbesserte Symptomkontrolle 4 9% 5%
Rechtzeitige TZA 3 7% 4%
Wunsch nach Richtlinien fiir die Umsetzung der TZA 2 5% 3%
Summe 44 100%
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Item D.8: Falls (Sie mit der Begleitung der Angehorigen) nicht immer (zufrieden
waren), welche Verbesserungen schlagen Sie vor?

Auswertung Anzahl Anteil in % Teilnehmer
bzw. in % Antworten
Keine Antwort 57 1%
Nicht verwertbare Antwort 1 1%
Verwertbare Antwort 22 28%
... Darunter Pflegende .. 22 ... 100%
... Darunter Arzte .. 0 .. 0%
Kategorie Definition Beispielaussage

Mehr Zeit/mehr Personal
fiir Angehdrigengesprache

Fiir die Gesprache mit Angehorigen
sollte mehr Zeit bzw. mehr Personal
zur Verfiigung stehen.

o Mehr Personal, mehr Zeit fiir Ge-
spréiche
o Zeitmangel ist oft das Problem.

Mehr psychologische/ seel-
sorgerische Betreu-ungsan-
gebote fiir Ange-horige

Fiir Angehorige sollten mehr spezi-
fische psychologische oder seelsor-
gerische Betreuungsangebote zur
Verfiigung stehen.

e Psychologische Betreuung (gibt
es auf unserer Station nicht)

o Mehr Unterstiitzung seitens Seel-
sorge oder eines speziellen Thera-
peuten, welche die sehr zeitauf-
wendigen Gesprdche mit iiber-
nehmen oder einfach mal zuhéren
kénnen. Diese Zeit kann die
Pflege nicht aufbringen.

Verbesserte Angehorigen-
kommunikation

Die Angehorigen kritisch kranker
Patienten sollten zeitnah und ehrlich
informiert werden, ohne dass sich
die Aussagen verschiedener Be-
handler widersprechen.

o FEine ehrliche und offene Auf-kld-
rung tiber den Zustand des Pati-
enten

o Friiher informieren

o [Infos sollten tibereinstimmen.

Personalschulung fiir Ange-

Die ITS-Mitarbeitern sollten Schu-

e Geschultes Personal

hérigenbetreuung lungen fiir die Begleitung von Ange-

horigen sterbender Patienten erhal-

ten.
Kategorien Anzahl Nen- | Anteilin % | Anteil in %
bei 22 verwertbaren Antworten nungen = Nennungen  Teilnehmer
mit 34 genannten Einzelaspekten (n=34) (n=80)
Mehr Zeit/mehr Personal fiir Angehdrigengespréiche 15 44,12% 19%
Mehr psychologische/seelsorgerische Angebote 6 17,65% 8%
Verbesserte Angehorigenkommunikation 6 17,65% 8%
Personalschulung fiir Angehdrigenbetreuung 4 11,76% 5%
Sonstiges 3 8,82% 4%
Summe 34 100,00%
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Anhang 4:  Ergebnisse der Hypothesentests

Zu der Frage, ob es systematische berufsgruppenbezogene Diskrepanzen in der Einschét-

zung von EOL-Entscheidungen gibt, wurden Hypothesen formuliert. Die zurechenbaren

Likert-skalierten Items wurden Mann-Whitney-U-Tests unterzogen. Im Sinne des explo-

rativen Ansatzes der Arbeit wurden auch die iibrigen Items auf signifikante Unterschiede

zwischen den Berufsgruppen liberpriift. In der folgenden Tabelle sind die entsprechenden

Mann-Whitney-U-, Wilcoxon-W-, Z- und p-Werte enthalten. Als Signifikanzniveau

wurde a = 5% gewidhlt, zweiseitig mit asymptotischer Signifikanz; p-Werte < 0,05 wur-

den in der Tabelle mit * markiert.

Item | Item-Text Mann- p-Wert
Whitney-U

A.2 | Wurden die Therapiezieldnderungen vorher berufsgruppeniiber- 264,000 *0,005
greifend diskutiert?

A.5 | Wurden dabei unterschiedliche Meinungen zur Indikation der 357,000 0,086
Therapiezieldnderung gedulBlert?

A.7 | Wurde dabei der schriftliche, miindliche oder mutmafliche Wille 179,500 *<0,001
der Patienten beriicksichtigt?

A.9 | Falls Gespriche iiber den Patientenwillen stattfanden, wurden die 324,000 *0,049
Ergebnisse dokumentiert?

A.10 | Gab es Differenzen mit Patientenstellvertretern in Bezug auf die 245,500 *0,002
Therapiezielinderung?

A.12 | Erfolgten Beratungen durch das Klinische Ethikkomitee? 255,500 *0,003

A.13 | Wurden die Anordnungen zur Therapiezielinderung schriftlich 300,500 *0,026
dokumentiert?

A.15 | Wurden die Anordnungen zur Therapiezieldnderung miindlich bei 300,500 *0,024
der Arzteiibergabe kommuniziert?

A.16 | Wurden die Anordnungen zur Therapiezieldnderung miindlich bei 412,000 0,571
der Pflegeiibergabe kommuniziert?

A.17 | Haben die Anordnungen zur Therapiezielinderung alle Behan- 273,000 *0,005
delnden reibungslos erreicht?

B.1 | Konnten die Patienten wahrnehmen, was um sie herum geschah? 476,500 0,962

B.2 | Konnten die Patienten ihre Bediirfnisse (verbal, non-verbal) kom- 398,500 0,225
munizieren?

B.3 | Konnten die Patienten noch spontan atmen? 432,500 0,522

B.4 | Mussten die Patienten kiinstlich beatmet werden (alle Beatmungs- 442,000 0,526
formen)?

B.5 | Konnte dabei ein angemessener Atemkomfort sichergestellt wer- 398,500 0,260
den?

B.6 | Waren die Schmerzen unter Kontrolle? 259,500 *0,003

B.7 | War die Angst unter Kontrolle? 351,500 0,082

B.8 | War eine terminale Sedierung erforderlich? 353,000 0,082

B.9 | Reichten die MaBnahmen insgesamt aus, um den Sterbeprozess 243,000 *0,001
leidensfrei zu gestalten?

B.10 | Wurden palliativmedizinische Konsile eingeholt? 353,500 0,085
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Item | Item-Text Mann- p-Wert
Whitney-U

B.11 | Sofern zusidtzliche Patientenwiinsche in Bezug auf die Sterbe- 210,500 *0,035
phase bekannt waren, wurden sie im Rahmen der Mdoglichkeiten
umgesetzt?

C.1 | Wurde der Gespriachsbedarf der Angehorigen erfiillt? 321,000 *0,035

C.2 | Gab es Missverstidndnisse mit den Angehdrigen bei der Kommuni- 253,000 *0,002
kation der Therapiezieldnderung?

C.4 | Waren die Angehdrigen beim Sterben der Patienten anwesend? 481,000 0,917

C.5 | Falls anwesend, wurden die Angehorigen von Stationsmitar-bei- 352,000 0,066
tern begleitet?

C.6 | Falls anwesend, kam es zu Differenzen mit den Angehorigen wéh- 252,000 *0,003
rend der Umsetzung der Therapiereduktion?

C.8 | Falls anwesend, konnten die Angehdrigen ungestort Zeit mit den 399,000 0,233
Sterbenden verbringen?

C.9 | Falls anwesend, konnten sich die Angehoérigen angemessen von 468,500 0,792
den Verstorbenen verabschieden?

C.10 | Waren die Angehdrigen mit der Betreuung der Patienten zufrie- 432,500 0,599
den?

C.11 | AuBerten die Angehorigen den Wunsch nach psychosozialer oder 412,000 0,353
spiritueller Unterstiitzung?

C.13 | Reichten die Angebote der Station bzw. der Klinik aus, um die 362,000 0,101
Wiinsche der Angehorigen zu erfiillen?

D.1 | Hielten Sie die Entscheidungen zur TZA fiir verfriiht? 466,500 0,770

D.2 | Hielten Sie diese Entscheidungen fiir verspitet? 247,000 *0,001

D.3 | Waren Sie mit dem Entscheidungsprozess und der Kommuni-ka- 291,000 *0,011
tion im Rahmen der TZA zufrieden?

D.5 | Waren Sie mit der Umsetzung der TZA fiir die Patienten zufrie- 293,500 *0,026
den?

D.7 | Waren Sie mit der Begleitung der Angehdrigen zufrieden? 216,000 *<0,001

D.9 | Wiinschen Sie sich Unterstiitzungsmoglichkeiten? 166,000 *0,021
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