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0. Abstract

Zielsetzung: Ziel dieser Studie ist die Erhebung der Qualitéat des Sterbens aus der
Perspektive von Patienten, Angehorigen und Pflegekraften. Die Aussagen der
Teilnehmer sollen dazu direkt miteinander verglichen und so erschlossen werden, in
welchen Bereichen die Einschatzungen der Angehérigen oder Pflegekréafte gut oder
schlecht mit den Aussagen der Patienten ubereinstimmen. Daraus soll fur den
klinischen Alltag abgeleitet werden, welche Personengruppe geeignet ist, die
Wiinsche und Beduirfnisse sterbender bzw. schwerkranker, nicht
kommunikationsfahiger Patienten einzuschéatzen. Desweiteren soll an Hand der
Daten eine Aussage zur Qualitdt des Sterbens auf der Palliativstation, Charité,
Virchow Klinikum getroffen werden.

Design: Prospektive, deskriptive  Querschnittstudie. Datenerhebung durch
strukturierte Interviews.

Setting: Palliativstation, Charité, Virchow Klinikum, Teilnehmer: Patienten (n=21) der
Palliativstation, Charité, Virchow Klinikum, deren Angehorige (n=21) und die
betreuenden Pflegekrafte (n=21).

Ergebnisse: Die Studie hat gezeigt, dass Angehorige in den Bereichen
~oymptombehandlung und personliche Versorgung®, ,Vorbereitung auf den Tod"
.Familie und Fursorge fur Andere” und ,Behandlungswinsche, Ganzheitlichkeit,
Kommunikation“ besser die Ansichten, Bedurfnisse und Winsche des sterbenden
Patienten wiedergeben, als die Pflegekrafte. Der Aspekt ,Winsche flr das Sterben®
kann besser durch die Pflegekrafte bewertet werden. Zur Qualitat des Sterbens auf
der Palliativstation, Charité, Virchow Klinikum konnte gezeigt werden, dass die
Behandlung von krankheitsbezogenen Symptomen oder Ereignissen suffizient
erreicht wird, wahrend die psychosozialen Aspekte nur zum Teil erfullt werden
kénnen.

Schlussfolgerung: Die Forschung am Lebensende ist eine Herausforderung, die zum
besseren Verstandnis der Ablaufe am Lebensende noch weiterer Studien bedarf. Zur
Erganzung der oben genannten Ergebnisse sollte die Teilnehmergruppe auf weiteres
medizinisches Personal, wie z.B. Arzte und Therapeuten, erweitert werden, um alle
Personen, die im Umgang mit Sterbenden involviert sind, zu bertcksichtigen. Um die

Dynamik des Sterbeprozesses und die damit einhergehenden Veranderungen der
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Winsche und Bedurfnisse der Patienten besser zu erfassen, sollten neben den

Querschnittstudien auch Longitudinalstudien angestrebt werden.
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1. Einleitung

Die Fortschritte der Medizin sind ungeheuer.
Man ist sich seines Todes nicht mehr sicher.

Hermann Kesten

Das individuelle Sterben jedes Einzelnen ist beeinflusst durch verschiedene
Faktoren. Bedingt durch den Fortschritt der Medizin hat der Mensch in der heutigen
Zeit eine deutlich hohere Lebenserwartung als noch vor hundert Jahren. Durch den
demografischen Wandel und die moderne Arbeitswelt bestehen urspriingliche
Familienstrukturen nicht fort und die Anzahl Alleinstehender nimmt zu.; Das hat zur
Folge, dass die Mehrzahl der Menschen zu Hause/ im vertrauten Umfeld sterben
mochten, dies aber nur einer Minderheit mdglich ist. Ein Grol3teil der Menschen stirbt
im Krankenhaus. Das gute, individuelle Sterben im Krankenhaus ist eine
Herausforderung fur den Patienten, seine Angehdrigen und das medizinische
Personal, setzt es doch eine gute Kommunikation zwischen den einzelnen Parteien
und Kenntnis Uber die Bedurfnisse und Wiinsche des Patienten voraus. Die Realitat
im klinischen Alltag zeigt, dass dieser Vorgang durch verschiedene Faktoren
erschwert wird. Viele Patienten in der finalen Phase einer Erkrankung sind nur
eingeschrankt oder nicht kommunikationsfahig., Angehdrige sind oft nicht vorhanden
oder Uber die Krankheitssituation und die Winsche des Patienten nicht ausreichend
informiert. Patientenverfiigungen sind zunehmend mehr vorhanden, allerdings
kbnnen sie auch in einem groRen Abstand zur jetzigen Krankheitssituation
entstanden sein. Das medizinische Personal steht vor der Herausforderung, einen
erst kurze Zeit bekannten Patienten einzuschatzen und nach seinem (mutmallichen)
Willen die Therapie am Lebensende durchzufihren.

Auf Grund der schwierigen Situation am Lebensende und der nicht eindeutig
geklarten rechtlichen Verbindlichkeit einer Patientenverfigung wurde seit 2003 im
Bundestag uUber eine rechtlich bindende Regelung debattiert. Voraus gegangen war
eine Entscheidung des Bundesgerichtshofes, wonach Patientenverfligungen und
aktuelle Willenserklarungen verbindlich sind.; Auf der Grundlage dieser

Gerichtsentscheidungen brachten die Abgeordneten Stincker, Bosbach und Zéliner
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Gesetzesentwirfe ein, die in die seit September 2009 giltige Rechtsprechung
mundeten. Seit diesem Datum ist die Patientenverfigung nach 81901a Burgerliches
Gesetzbuch fir Arzte, Betreuer und Bevollmachtigte bindend, wenn sich die in der
Patientenverfigung festgelegten Willensaul3erungen auf die aktuelle Krankheits-
oder Behandlungssituation beziehen.ss 67 Eine Missachtung der Patientenverfiigung
kann laut dieser Regelung als Kdorperverletzung angesehen werden und ist somit
strafbar. Trotz dieser jetzt gultigen Regelung ist nach Ansicht vieler Arzte der
Umgang mit Sterbenden und deren mutmalfilichem Willen im klinischen Alltag nicht
einfacher geworden. Patientenverfigungen, die unscharf formuliert sind oder die
aktuelle Krankheitssituation nicht betreffen, bleiben ein Problem.g
In der Praxis mussen neben der Patientenverfigung andere Wege beschritten
werden, um den mutmalllichen Patientenwillen zu bestimmen. Dazu ,sind alle
verfliigbaren Informationen Uber den Patienten zu bertcksichtigen, insbesondere
frihere mindliche oder schriftiche AuRerungen, ethische oder religitose
Uberzeugungen und sonstige personliche Wertvorstellungen®. In der Regel wird
gemeinsam mit Angehorigen bzw. rechtlichem Betreuer, Pflegekraften und Arzten
versucht, den mutmalflichen Patientenwillen zu ermitteln. Kann dazu keine Aussage
getroffen werden, wird davon ausgegangen, dass der Patient der vom Arzt als
indiziert angesehenen Mal3nahme zustimmen wirde.q Wie gut die Entscheidungen
und die Gestaltung des Sterbens mit den Winschen und Vorstellungen des

Patienten Ubereinstimmen, kann dabei nicht Gberprift werden.

Ziel dieser Studie ist es, die Ubereinstimmungen und Differenzen in der Bewertung
der Qualitat des Sterbens zwischen terminal Kranken, Angehérigen und
Pflegekraften zu identifizieren. Dadurch sollen Bereiche definiert werden, die
besonders gut durch Angehdrige eingeschatzt werden kénnen und solche, die
besser durch das medizinische Personal (Pflegekrafte, Arzte, Psychologen)
eingeschatzt werden kénnen. Damit soll der mutmalliche Patientenwille so gut wie

maoglich umgesetzt werden.

11
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2. Zielsetzung

1. Bewertung der Qualitat des Sterbens auf einer Palliativstation durch Patienten,

Angehdrige und Pflegekrafte

2. Untersuchung von Ubereinstimmungen und Differenzen in der Bewertung der

Qualitat des Sterbens zwischen Patienten, Angehdrigen und Pflegekraften.

3. Kaorrelation der momentanen Lebensqualitdt mit der Gesamtzufriedenheit und

mit den einzelnen Konstrukten der Qualitat des Sterbens.

3. Theorie

3.1 Definition des Sterbens

Sterben ist ein sehr individueller Vorgang, den jeder Mensch anders erlebt und der
von vielen internen und externen Faktoren beeinflusst wird. Das Palliativkomitee des
Institute of Medicine (USA) definiert die Qualitat des Sterbens als

,Sterben, das frei von vermeidbarem Leid und Stress fir den Patienten und seine
Angehdrigen ist.“1o

Das beinhaltet auch die Ubereinstimmung zwischen personlichen Wiinschen und
Werten des Patienten fur das Sterben und der Beobachtung, wie der Patient
tatsachlich stirbt.;; Die Qualitdt des Sterbens wird von verschiedenen Faktoren
beeinflusst. 1. Von den Patienten bezogenen Faktoren, wie dem sozialen/ familiaren
Umfeld. 2. Von den Rahmenbedingungen des Sterbeortes. In der Mehrzahl der Falle
ist der Sterbeort das Krankenhaus und beinhaltet somit die Prozesse des
medizinischen Alltags. 3. Von der Zufriedenheit mit den Umstdnden des
Sterbens.jpDas bedeutet, dass die Qualitat des Sterbens zum einen unveranderliche
Faktoren beinhaltet, z.B. die familidre Situation oder den Progress der Erkrankung,
und zum anderen verédnderliche Faktoren wie die Struktur der Pflege und der

medizinischen Behandlung in einem Krankenhaus.

3.2 Studien zur Qualitat des Sterbens
Es gibt eine Vielzahl von Studien zur ,Qualitédt des Sterbens®. Dabei ist zwischen

verschiedenen Teilnehmergruppen zu unterscheiden. In einigen Studien wurden
12
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Patienten selbst befragt. In den meisten Studien wurden Stellvertreter der Patienten
befragt, z.B. Angehdrige oder medizinisches Personal. Im Folgenden sollen einige
Studien vorgestellt werden.

Patienten

Die Untersuchung der Qualitat des Sterbens durch die Befragung von Patienten hat
vor allem einen qualitativen Charakter. Beispielhaft ist die Studie von K. E.
Steinhauser et al. ,In Search of a Good Death: Observations of Patients, Families
and Providers”, die 2000 in Annals of Internal Medicine veroffentlicht wurde. Ziel der
Studie ist die Identifizierung von Komponenten, die einen guten Tod ausmachen.
Dazu wurden Patienten, Angehorige, medizinisches und soziales Personal befragt.
Wie im Kapitel 3.1 ,Definition der Qualitat des Sterbens® genannt, wurden Schmerz-
und Symptommanagement, klare Entscheidungsfindung, Vorbereitung auf den Tod,
Abschluss mit dem Leben, Firsorge flr andere und Ganzheitlichkeit des Patienten
als die Komponenten eines guten Todes identifiziert. Es zeigten sich zwischen den
Gruppen Unterschiede. Diese sechs Punkte wurden in der Patienten-, Angehorigen-
und Sozialarbeitergruppen genannt, nicht jedoch in der Gruppe der Arzte.,

Angehdrige

Die Studiengruppe J. M. Teno et al. veroffentlichte 1997 die Studie “Perceptions by
Family Members of the Dying Experience of Older and Seriously Ill Patients”.;, Das
Ziel dieser Kohorten-Studie ist eine retrospektive Bewertung des Sterbevorgangs
durch Stellvertreter. Dazu wurden Angehdrige von Patienten befragt, die an der
SUPPORT-Studie (Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes
and Risks of Treatment) teilnahmen. Diese groRe Studie fand von 1989 bis 1997
statt. Ziel der Studie war es in der ersten Phase prospektiv die Pflege,
Behandlungswinsche und die Art der Entscheidungsfindung der Therapie fir
Patienten am Lebensende zu beschreiben.i3Die Befragung durch die Studiengruppe
von J.M. Teno erfolgte 4-10 Wochen nach dem Tod des Patienten, behandelte
dessen letzte drei Lebenstage und Dbeinhaltete die Schmerzkontrolle,
Symptomkontrolle, Selbstbestimmung, psychische Belastung, Nutzen und Rolle von
Patientenverfigungen, sowie den Einsatz von Intensiv- bzw. Palliativmedizin. Es
zeigt sich, dass der Grof3teil der Angehdrigen der Auffassung ist, der Patient hatte
eine palliative und symptomorientierte Behandlung vorgezogen, auch wenn das eine

Verkirzung des Lebens bedeutet hétte. Gleichzeitig wurden in 56% der Falle

13
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lebensverlangernde MalRhahmen eingesetzt. Das Ergebnis dieser Studie ist, dass
viele der teilnehmenden Patienten mit Schmerzen, Kurzatmigkeit, Dysphorie und
anderen Symptomen sterben. Die Studie setzt sich nicht damit auseinander, welche
Faktoren die Stellvertreterberichte beeinflusst haben kénnten und in welchem Mal3e

sie den Wahrnehmungen der Patienten entspricht.;,

Im Jahr 2002 untersuchte die Studiengruppe J. R. Curtis et al. in der Studie ,A
measure of the Quality of Dying and Death: Initial Validation using After-Death
Interviews with Family Members” die Gultigkeit ihres Messinstruments zur Bewertung
der Qualitat des Sterbens durch Angehdrige.;4 Sie befragten 205 Angehérige ein bis
drei Jahre nach dem Tod des Patienten zu den Themen Symptome,
Patientenwiinsche und Zufriedenheit mit der Pflege in den letzten sieben
Lebenstagen des Patienten und setzten dazu ihren qualitativen und empirisch
abgeleiteten Fragebogen, der 31 Punkte umfasst, ein.;; Es zeigte sich eine gute
Ubereinstimmung der Qualitat des Sterbens mit den einzelnen Unterpunkten. Die
Bericksichtigung des Patientenwunsches, eine zufriedenstellende Kommunikation
mit dem Patienten, der Verzicht auf intensive Mal3Bnahmen und eine hohe
Lebensqualitat am Lebensende korrelierten mit einer hohen Qualitat des Sterbens.
Die Studie nennt als Herausforderung fur zukinftige Forschung die Ermittlung des
Patientenwunsches bzw. seiner Sichtweise auf den Sterbeprozess, um sie mit den
Berichten von Angehdrigen zu vergleichen und Differenzen und Korrelationen zu

identifizieren. 4

Patienten und Angehdrige

Die Studiengruppe I. Higginson et al. verglich in ihrer 1990 erschienen prospektiven
Studie “Palliative care: views of patients and their family“ die Berichte von Patienten
und Angehdérigen, um die Probleme und Bedirfnisse terminal Erkrankter und ihrer
Familien zu ermitteln. Die Teilnehmer wurden zwei bis vier Wochen nach
Inanspruchnahme eines palliativen Supportteams mittels eines Fragebogens zur
Schmerzkontrolle, Symptomkontrolle, Angst des Patienten, Angst der Familie,
Kommunikation des Supportteams mit Patienten und Familie sowie Kommunikation
des Fachpersonals mit Patienten und Familie befragt. AuRerdem wurden das
behandelnde Krankenhaus, der Pflegedienst und der Allgemeinarzt sowie das
palliative Supportteam bewertet. Das Ergebnis: die Angst und eine insuffiziente

Symptomkontrolle waren das grof3te Problem fir Patienten und Angehdrige. Dabei

14
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zeigte sich eine signifikant schlechtere Bewertung von Schmerzen, Symptomen und
der Auswirkung von Angsten durch Angehorige im Vergleich zur Patientenbewertung.
In der Bewertung der medizinischen Einrichtungen schnitt das palliative Supportteam
am besten ab, ohne dass die Studie daftr Griinde nennt. Auch hier zeigte sich eine
Differenz in der Bewertung. Angehdrige bewerten den Service signifikant besser als

Patienten.s

Pflegende und Angehoérige

Die Studiengruppe C. R. Levy et al. untersuchte in der 2005 veroffentlichten Studie
“Quality of Dying and Death in two Medical ICUs” die Qualitat des Sterbens und des
Todes auf zwei Intensivstationen an Hand von Befragungen von Angehdrigen,
Pflegekraften, Stationsarzten und Oberéarzten. Das Ziel war es, die verschiedenen
retrospektiven Perspektiven der vier teilnehmenden Gruppen auf die Qualitat des
Sterbens zu erheben und Unterschiede zu identifizieren und zu untersuchen. Dazu
wurden sie mit einem 31 Punkte umfassenden Fragebogen interviewt. Das
medizinische Personal wurde nach 48 Stunden, die Angehdrigen nach einem Monat
befragt. Das Messinstrument wurde durch qualitative Interviews mit terminal
erkrankten Patienten entwickelt und beinhaltet die Punkte Symptombehandlung und
personliche Versorgung, Vorbereitung auf den Tod, Moment des Todes, Familie,
Behandlungswinsche, Ganzheitlichkeit und wurde in mehreren Studien auf seine
Verlasslichkeit und Giiltigkeit Gberpruft. Zwischen den Gruppen gab es signifikante
Unterschiede zum Thema Patientenautonomie, Aufrechterhaltung der Wdrde,
Zulassen von Nahe und Zuneigung durch Nahestehende und der allgemeinen
Sterbensqualitat. Es zeigte sich, dass Oberéarzte und Familienangehdrige den Tod
positiver bewerten als das Pflegepersonal und die Stationsarzte. Pflegekrafte waren
in der Mehrheit der Meinung, der Patient bekame keine adaquate Analgesie und 40%
der Pflegenden glaubten, sie handelten gegen ihr Gewissen durch die Behandlung
der Sterbenden auf einer Intensivstation. Die Ursachen fur diese Differenzen kdnnen
im Fehler/ Rauschen des Messinstruments liegen oder zeigen die tatsachlichen
Unterschiede in der Wahrnehmung desselben Patiententods. Die Studie zeigt nicht,

welche Perspektive dem tatsachlichen Erleben des Patienten am nachsten kommt. ¢
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3.3 Instrumente zur Messung der Qualitat des Sterbens
Im Folgenden sollen einige bereits existierende Messinstrumente zur Bestimmung
der Qualitat des Sterbens bzw. der Lebensqualitat am Lebensende beschrieben

werden.

3.3.1 Krankheitsspezifische Messinstrumente
Die krankheitsspezifischen Messinstrumente sind fir einzelne, spezielle
Krankheitsformen, z.B. Krebs, entwickelt worden und sind nicht an einen Ort wie ein

Krankenhaus gebunden.

The European Organization for Research and Treatment of Cancer

(EORTC)-QoL-C30 ist ein 30 Punkte umfassender Fragebogen, der speziell fur die
Erfassung der Lebensqualitat mit Krebs entwickelt wurde. Er geht besonders auf die
physischen Symptome und Funktionen ein und beinhaltet aul3erdem Fragen zur
allgemeinen Lebensqualitat und zur kognitiven, emotionalen und sozialen Funktion.
Er existiert in abgewandelter Form fur verschiedene Krebserkrankungen und fur ein

palliativmedizinisches Setting.;7.1s

The Functional Assessment of Chronic lliness Therapy (FACIT)

Ein 27 Punkte umfassender Fragebogen, der fur die Erhebung der Lebensqualitat mit
einer chronischen Krankheit entwickelt wurde und die Bereiche physisches, soziales/
familiares, emotionales und funktionelles Wohlbefinden behandelt.
Krankheitsspezifische Module wurden entwickelt und kénnen durch einen 14-Punkte-

Fragebogen zur Palliativpflege erganzt werden.

Herth Hope Index

Dieses Messinstrument nutzt die bereits bestehende Functional Assessment of
Cancer Therapy (FACT)-Skala und erganzt sie um spirituelle Fragen. Jedoch wurden
weder der bestehende Fragebogen noch die ergdnzenden Fragen speziell fur die

Bedurfnisse von terminal Kranken entwickelt.oq

3.3.2 Ortsspezifische Messinstrumente
Die ortsspezifischen Messinstrumente sind fur die Erhebung der Lebensqualitat am
Lebensende an einem bestimmten Ort, wie z.B. einer Palliativstation oder dem

hauslichen Umfeld entwickelt worden.
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The McGill Quality of Life Questionnaire

Dieses 17 Fragen umfassende Messinstrument wurde speziell fir das Palliativsetting
entwickelt und beinhaltet die Bereiche physisches Wohlbefinden und Symptome,
psychische Symptome, existentielles Befinden und Unterstitzung des familidren

Umfelds.,q

The Missoula-VITAS Quality of Life Index

Dieses Instrument wurde als Feedback-Instrument fir den klinischen Alltag

entwickelt und an Hospizpatienten Uberpruft. Es umfasst die Bereiche korperliche
Funktion, Symptome, zwischenmenschliche Angelegenheiten, Wohlbefinden und

Spiritualitat.,;

3.3.3 Krankheits- und Ortsunspezifische Instrumente

Die krankheits- und ortsunspezifischen Instrumente sind Messinstrumente, die
speziell fur das Setting auf einer Palliativstation am Lebensende entwickelt worden
sind.

The Qual-E Instrument

Dieses Instrument wurde durch qualitative und quantitative Befragung von
schwerkranken Patienten, hinterbliebenen Familienangehérigen und medizinischem
Personal entwickelt. Es ist sowohl fir das palliative als auch das non-palliative
Setting gultig.o1

The Liverpool Care Pathway (LCP)

Dieses Instrument wurde als Leitfaden in der Sterbebegleitung entwickelt. Ziel ist
es, die Begleitung und Betreuung von Sterbenden und ihren Angehdérigen zu
optimieren. Fur die Anwendung in verschieden Settings (Hospiz, Akutkrankenhaus,
Pflegeheim, ambulante  Versorgung) wurde der Leitfaden modifiziert.
Der Leitfaden wurde in den 90er Jahren vom Palliative Care Team des Royal
Liverpool and Broadgreen University Hospitals NHS Trust (RLBUHT) und dem Marie

Curie Hospice in Liverpool entwickelt.

Quality of Dying and Death (QODD) —Instrument

Ein 30 Fragen umfassendes Messinstrument, das durch qualitative
Datenerhebungen fir die Befragung von Hinterbliebenen und medizinischem

Personal entwickelt wurde. Es beinhaltet die Unterpunkte Symptome und kdrperliche
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Funktion, Vorbereitung auf den Tod, Moment des Todes, soziales Umfeld,

Behandlungswinsche und die Ganzheitlichkeit.;;

Toolkit of Instruments to Measure End of Life Care (TIME)

Dieses Messinstrument wurde fur die Erhebung der Qualitat der Pflege und
Versorgung von Sterbenden entwickelt. Bisher existiert eine Version fir die
Befragung von Hinterbliebenen. Die Version fir die Befragung von terminal Kranken

befand sich bei Studienbeginn in der Erprobungsphase.»;

3.4 Limitationen und Herausforderungen der Messinstrumente

Die Forschung am Lebensende gestaltet sich schwierig. Wie bereits oben ausgefiihrt
(s. Kapitel 1) ist die Kommunikation mit den Patienten am Lebensende nur schwer
maoglich. Neben dieser Herausforderung bestehen weitere, um eine gute Forschung

am Lebensende zu gewahrleisten. Diese sollen im Weiteren erlautert werden.

Identifikation der Betroffenen

Die Definition eines Sterbenden ist eine der Hauptherausforderungen in der
Erforschung der Qualitdt des Sterbens (s. Kapitel 3.1 ,Definition der Qualitat des
Sterbens®). Zu definieren wann ein Mensch stirbt, ist nicht einfach, da die
individuellen Verlaufe sehr variabel sind. Eine mdglichst genaue Definition ist aber
notwendig, um eine Vergleichbarkeit mit anderen Studien gewahrleisten zu

kénnen.ip 23

Der Nutzen von Messinstrumenten der Lebensqualitat

Die Verwendung von Messinstrumenten, die urspringlich fur die Erhebung der
Lebensqualitat entwickelt wurden, hat den Nachteil, dass sie Schwerpunkte setzen,
die fur die Qualitdit des Sterbens nicht so relevant sind. Sie gehen von der
Moglichkeit aus, dass Befragte wieder zu einer normalen koérperlichen und
psychischen Funktion zuriickkehren kénnen und gehen nicht auf die Situation einer
terminalen Krankheit ein. Sie behandeln besonders physische Funktionen, die am
Lebensende fast immer reduziert sind und daher anders bewertet werden mussen.
Aspekte, die Themen wie Spiritualitat und Vorbereitung auf den Tod betreffen,

werden nur unzureichend mit einbezogen.;;

Patientenzufriedenheit

Die Zufriedenheit des Patienten mit der Pflege am Lebensende als Korrelat der

Qualitat des Sterbens anzusehen, birgt das Risiko, die Qualitdt des Sterbens nicht
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korrekt abzubilden und nur Teilaspekte zu reflektieren. Ein Patient, der die modernste
Lebensendpflege erhalt, kann trotzdem Probleme wie existentielle Verzweiflung oder
ungeloste Konflikte aufweisen. Um die Vielschichtigkeit des Sterbeprozesses
abbilden zu kdnnen, muss ein Messinstrument neben der Zufriedenheit mit der

medizinischen Betreuung auch die psychosozialen Aspekte beinhalten.q

Kommunikationsfdhigkeit der Betroffenen

Viele Patienten im Endstadium ihrer Erkrankung sind nicht in der korperlichen und
psychischen Verfassung, sich zu ihrem Zustand auf3ern zu kdonnen. Die Daten der
oben Dbereits erwahnten SUPPORT-Studie haben gezeigt, dass 40% der
schwerkranken Patienten nicht mehr in der Lage waren zu kommunizieren. Die
retrospektive Befragung von Stellvertretern, wie z.B. Angehdrigen oder Pflegekraften,
minimalisiert das Problem der Nonresponse Bias. Die Verwendung von
Stellvertretern ist in der Erforschung der Qualitéat des Sterbens daher verbreitet.
Verschiedene Studien haben jedoch gezeigt, dass Angehdérige nur begrenzt die
Situation reflektieren kdnnen. lhre Bewertung der Qualitdt des Sterbens stimmt
besonders in den objektiven Bereichen, wie z.B. der Frequenz der

Schmerzmittelabfrage, mit den Bewertungen von Patienten Uberein. 2, 10, 24,25 26 27
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4. Methodik

4.1 Entwicklung und Aufbau des Fragebogens

Fur diese Promotionsarbeit wurde ein Fragebogen verwendet, der auf Forschungen
von D. L. Patrick et al. basiert. Dieser Fragebogen wurde fiir die Arbeit ins Deutsche
Ubersetzt und an die deutschen Standards angepasst. Am Inhalt und der Art der
Durchfilhrung wurde keine Anderung vorgenommen, so dass die Validitat des
Fragebogens unbeeinflusst geblieben ist. Die detaillierten Anderungen sind unter
4.3.2 aufgefihrt.

Die Forschungsgruppe D. L. Patrick et al. wollte einen Fragebogen entwickeln, der
als Instrument zur Messung der Qualitat des Sterbens geeignet ist. Sie definierten
die Qualitat des Sterbens als ,ein Sterben, das frei von vermeidbarem Leid und
Dulden des Patienten, Angehorigen und Pflegenden ist, in allgemeiner
Ubereinstimmung mit den Wiinschen der Patienten und Angehorigen und klinischen,
ethischen und kulturellen Standards. Daraus lassen sich Standards fir die Qualitat

des Sterbens formulieren:

- Fokus auf die Bedirfnisse und Behandlungswiinsche des Sterbenden

- den Sterbenden als Ursprung der Kontrolle definieren und Nahestehende
einbeziehen

- Teilnahme des Patienten am Wissen und der Information tber die Prognose
der Erkrankung und alle Aspekte des Sterbens

- begrundete und belegte Therapieentscheidungen

- Transparenz in der Entscheidungsfindung

- Anteilnahme an den Bedirfnissen

- Kooperation und Kommunikation = zwischen  den  verschiedenen
Berufsbereichen

- Koordination zwischen Anbietern medizinischer Leistungen sowie Patienten

und Angehdrigen

Zur Entwicklung dieses Fragebogens wurden qualitative Interviews mit AIDS- und
COPD-Patienten sowie dem behandelnden Pflegepersonal durchgefiihrt. Darin
wurden sie nach den Eigenschaften eines guten und eines schlechten Todes befragt.

11,28
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Aus den Antworten dieser Interviews formulierten die Forscher folgende Faktoren,

die einen Einfluss auf die Lebensqualitdt am Lebensende haben kénnen:

Physische Faktoren:
- Selbststandigkeit

- Energie fur Tagesaktivitaten
- Mobilitat

- Essen

- Schlaf

Psychosoziale Faktoren:

- Interaktion mit Nahestehenden

- Hilfe erhalten und leisten kénnen
- Teil der Gemeinschaft sein

- Sexualitat

- Entspannung

- Einkommen

- Respekt

Kognitive Fahigkeiten und Kommunikation:

- Erinnerungen

- Freude empfinden

AuRerdem lieRen sich aus den Antworten Faktoren formulieren, die einen Einfluss

auf die Qualitat des Sterbens und den Tod haben:

- Personliche Versorgung und Symptompflege
- Vorbereitung auf den Tod

- Moment des Todes

- Familie

- Behandlungswiinsche

- Ganzheitlichkeit

- Sinn des Lebens
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Erganzt wurden diese Interviews durch die Review bereits bestehender Arbeiten zur
Qualitdt des Sterbens. In der von K. E. Steinhauser et al. im Jahr 2000
veroffentlichte Studie ,In Search of a Good Death: Observations of Patients, Families
and Providers” wurden Patienten, Angehdrige, medizinisches Personal und andere
Berufsgruppen innerhalb des Krankenhauses, wie Sozialarbeiter und Geistliche,
nach den Komponenten eines guten Todes befragt.,; Anhand dieser beiden Studien
kénnen die oben bereits erwdhnten Komponenten eines guten Sterbens bzw. Todes

formuliert werden.

1) Symptombehandlung und persénliche Versorgung
Dieser Aspekt reflektiert das Bedurfnis nach Kontrolle, Selbststandigkeit und

Autonomie.

2) Vorbereitung auf den Tod
Die Vorbereitung auf den Tod umfasst die Verabschiedung von Nahestehenden,
Planung der Beerdigung, Akzeptanz des Todes, Abschlie3en des Lebens und die

Umsetzung von Patientenwiinschen.

3) Moment des Todes
Diese Komponente beinhaltet den Ort des Sterbens und die Bewusstseinslage, in

der der Patient im Moment seines Todes sein mochte.

4) Familie
Dieser Punkt behandelt die unterschiedlichen Vorlieben und sozialen
Gegebenheiten. Er beschaftigt sich mit den individuellen Bedurfnissen des Patienten,

zum Beispiel dem Wunsch, Zeit mit den Kindern, Tieren oder alleine zu verbringen.

5) Behandlungswinsche
Dieser Teilaspekt reflektiert die Kommunikation zwischen Arzt und Patient und in wie
weit der Patient als gleichberechtigter Partner in der Umsetzung von

Behandlungsplanen angenommen wird.

6) Ganzheitlichkeit
Der Patient ist als ganze Person anzusehen und wird nicht nur auf seine Krankheit

reduziert.

7) Kommunikation

Dieser Punkt umfasst die gleichberechtigte Kommunikation zwischen dem Patienten
22
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und dem medizinischen Personal mit dem Ziel einer klaren gemeinschaftlichen

Entscheidungsfindung.

8) Fursorge fur andere
Das Bedurfnis fur andere eine Hilfe zu sein und am gesellschaftlichen Leben

teilzunehmen.

Validitat des Fragebogens

Der von D. L. Patrick et al. entwickelte Fragebogen wurde in der Studie “A measure
of the Quality of Dying and Death: Initial Validation using After-death Interviews with
Family Members” auf seine Giiltigkeit Gberprift. Hierzu wurde die Perspektive der
Angehorigen auf das Sterben des Patienten genutzt. Die Studie war eine
retrospektive Kohortenstudie. Es wurden die Angehdérigen von 935, in dem Zeitraum
von 1996-1997 in Missoula County Montana, verstorbenen Patienten um eine
Teilnahme gebeten. 252 Angehdrige (27%) nahmen an der Befragung teil. Die
Befragung fand 1-3 Jahre nach dem Tod des Patienten statt und bezog sich auf die
letzten 7 Tage des Patienten bzw. sollte zu dem Zeitpunkt keine Kommunikation mit
dem Patienten moglich gewesen sein, auf den letzten Monat.14

Es zeigte sich eine signifikante Korrelation zwischen der Memorial Symptom
Assessment Scala (MSAS) und dem Fragebogen.,o Wenn der MSAS eine hohe
Symptombelastung zeigt, war das mit einer niedrigen Qualitdt des Sterbens im
Fragebogen von Curtis et al. assoziiert. Die Forscher konnten mit der Studie
beweisen, dass der qualitativ und empirisch abgeleitete Fragebogen als ein
nitzliches Werkzeug in der Bewertung und Modifizierung der Lebensenderfahrung
eingesetzt werden kann. Als methodische Herausforderung sehen D. L. Patrick, et al
die Befragung von Patienten.s; 14

In der Studie “Quality of Dying and Death in two Medical ICUs” von R. Levy, D. L.
Patrick, et al. wurde der Fragebogen zur Evaluation der Qualitat des Sterbens und
des Todes auf zwei Intensivstationen an Hand von Befragungen von Angehdérigen,
Pflegekréaften, Stationsérzten und Oberéarzten eingesetzt. Die Befragung fand
retrospektiv statt und zeigte, dass die einzelnen Gruppen das Sterben des Patienten
unterschiedlich bewerteten. Angehérige und Oberarzte bewerteten das Sterben des
Patienten positiver als Pflegekrafte und Stationsarzte. Als Ursache spielen
verschiedene Faktoren eine Rolle. Angehorige befinden sich durch den Verlust eines

geliebten Menschen in einer Ausnahmesituation. Trauer, Schuldgefihle und
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Hilflosigkeit spielen in der Bewertung des Sterbens eine Rolle. Die Pflegekrafte
haben eine andere Perspektive auf das Sterben des Patienten. Sie kennen den
Patienten meist erst fur einen kurzen Zeitraum und haben h&ufig nur einen geringen

Entscheidungsspielraum in Bezug auf Therapie und Behandlungen. ¢ 29

4.2 Aufbau unseres Fragebogens

Unser Fragebogen ist, wie der von D. L. Patrick et al., in vier Abschnitte aufgeteilt.
Der erste Teil behandelt die letzten funf Tage auf der Station und beinhaltet Fragen
zu Symptomen, psychosozialen Aspekten und dem Sterben. Jede Frage ist in zwei
Teile aufgeteilt. Im A-Teil der Frage wird nach Haufigkeit eines Ereignisses
(Haufigkeitsfrage) gefragt und im B-Teil wird nach der Bewertung des Symptoms und
seiner Frequenz gefragt (Zufriedenheitsfrage). Der zweite Teil des Fragebogens
befasst sich mit bestimmten Ereignissen, die wahrend des Krankenhausaufenthaltes
aufgetreten sein kénnen. In diesem Teil bestehen die Fragen ebenfalls aus zwei
Teilen. Im A-Teil (Ja/Nein-Frage) wird gefragt, ob ein Ereignis aufgetreten ist und im
B-Teil der Frage wird nach der Bewertung der Situation gefragt
(Zufriedenheitsfragen). Der dritte Abschnitt befasst sich mit der Zukunft. Er beinhaltet
Fragen zum Sterben und fragt nach den Winschen fir das Lebensende
(Zukunftsfragen). Die Fragen sind nicht zweigeteilt (Ausnahme ist die Frage 30). Der
vierte Abschnitt beinhaltet nur eine Frage. Die Teilnehmer werden darin gebeten, die

momentane Lebensqualitdt des Patienten zu bewerten.1;

Frageformen
Unser Fragebogen setzt, wie der von D. L. Patrick et al., sich aus verschieden

Frageformen zusammen. Bei diesen Fragen handelt es sich um geschlossene
Fragen mit vorgegebenen Antworten, aus denen der Teilnehmer seine Antwort
auswahlen kann. Der Fragebogen beinhaltet Fragen nach der Haufigkeit eines
Ereignisses, nach der Zufriedenheit mit der Ereignissituation, nach dem Eintreten
eines Ereignisses, nach Wuinschen fur die Zukunft und nach der momentanen
Lebensqualitat. Der Grof3teil der Fragen setzt sich aus zwei Frageteilen zusammen.
Der A-Teil der Frage behandelt die Haufigkeit eines Ereignisses bzw. ob ein Ereignis
eingetreten ist. Im B-Teil der Frage geht es um die Bewertung der Ereignissituation.
Einigen Fragen ist eine Ja-/ Nein-Frage vorangestellt. Nur wenn die Frage mit Ja
beantwortet wird, kénnen die nachfolgenden Frageteile der Frage beantwortet

werden.q
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Haufigkeitsfragen (Frage 1-16 A)

Die Haufigkeitsfragen erfassen die Frequenz eines Ereignisses, z.B. ,Wie oft war der
Schmerz unter Kontrolle?“. Zur Beantwortung dieser Frage steht eine Skala von 0 bis

5 zur Verfligung:

0 = Niemals, 1 =sehr selten, 2 = manchmal, 3 = oft, 4 = meistens, 5 = immer

Eine weitere Antwortoption ist ,Weil3 ich nicht/ keine Antwort".

Zufriedenheitsfragen (Frage 1-25 und 30 B, 31)

Die Zufriedenheitsfragen fragen nach der Bewertung der Ereignissituation, z.B. ,Wie

wird die Schmerzkontrolle bewertet?. Zur Beantwortung dieser Frage steht eine

Skala von 0 bis 10 zur Verfiigung:

0 = sehr belastend/ negativ bis 10 = nicht belastend/ positiv

Zwischen Null und Zehn sind Abstufungen mdglich, ahnlich der Visuellen
Analogskala in der Bewertung von Schmerzen (VAS). Eine weitere Antwortoption ist
die Antwort ,Weif} ich nicht/ keine Antwort".

Ja- /INein-Fragen (Frage 17- 25 A)

Es handelt sich um Ja-/Nein-Fragen, die nach dem Eintreten eines Ereignisses, z.B.

.Bendtigt der Patient kinstliche Ernahrung, Sauerstoff oder Dialyse?“ fragen. Zur
Beantwortung der Frage stehen die Optionen ,Ja oder Nein“ zur VerflUgung. Nach der
Haufigkeit des Ereignisses wird bei diesen Fragen nicht gefragt. Eine weitere

Antwortoption ist die Antwort ,Weifl} ich nicht/ keine Antwort®.

Zukunftsfragen (Frage 26- 29)

Diese Fragegruppe beinhaltet Fragen nach Wunschen fir die Zukunft des Patienten,
z.B. ,Mdchte der Patient im Moment des Sterbens allein sein?“. Es handelt sich um
Ja-/ Nein-Fragen. Desweiteren gibt es eine Frage, die funf Antworten zur Auswahl

hat. Eine weitere Antwortoption ist die Antwort ,Weil} ich nicht/ keine Antwort".
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4.3 Beschreibung der Studie

Diese Studie ist eine prospektive, explorative, deskriptive Querschnittstudie. Es
nahmen drei verschiedene Teilnehmergruppen (Patienten, deren Angehérige und die
betreuenden Pflegekréfte) an dieser Studie teil. Anhand des oben erlauterten und fr
diese Studie modifizierten Fragebogens wurden strukturierte Interviews mit den
Teilnehmern durchgefuhrt. Vor der Durchfihrung der Studie wurde ein
Studienprotokoll erstellt und bei der Ethikkommission am 14.11.2007 eingereicht. Am
07.12.2007 wurde die Studie von der Ethikkommission genehmigt (s. Anhang V.ii).

Die Studie wurde im Januar 2008 begonnen und endete im Januar 2009.

4.3.1 Ein- und Ausschlusskriterien

Teilnehmer

Fiur diese Studie wurden Patienten mit einer Lebenserwartung von weniger als 3
Monaten, die auf der Palliativstation 55 der Charité, Campus Virchow Klinikum
behandelt wurden, befragt. AulBerdem nahmen Angehérige teil, die von dem
Patienten als nahe stehend bezeichnet wurden. Aus dem medizinischen Bereich
wurden die Pflegekrafte der Station 55 befragt, wenn sie den Patienten fir
mindestens drei Schichten betreut hatten. Auf die Befragung der Arzte der Station

wurde auf Grund der geringen Anzahl (zwei Stationsarzte) verzichtet.

Einschluss- und Ausschlusskriterien

Die Teilnahme an dieser Studie war freiwillig. Jeder Teilnehmer wurde vor dem
Einschluss Uber die Studie aufgeklart und auf die Mdglichkeit hingewiesen, diese
jederzeit abbrechen zu koénnen. Alle Teilnehmer waren Uber 18 Jahre alt. Vor jedem
Interview bekundete jeder Teilnehmer schriftich sein Einverstandnis Uber eine

Teilnahme.

Einschlusskriterien

e Die Patienten wurden in die Studie eingeschlossen, wenn sie an einer
malignen Erkrankung in der Terminalphase litten, es also keine therapeutische
Maglichkeit mehr gibt, die Grunderkrankung zu beeinflussen.so

e Die Lebenserwartung war bei den Patienten laut arztlicher Einschatzung

geringer als 3 Monate.
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e Um eine sinnvolle Befragung durchfihren zu kénnen, wurden nur Patienten
befragt, die tUber ihre Diagnose und ihre Prognose aufgeklart waren und die
psychisch und physisch dazu in der Lage waren.

e Um die Qualitat des Sterbens bzw. die Lebensqualitat am Lebensende auf der
Station beurteilen zu kdnnen, wurden die Patienten frihestens nach funf
Tagen Aufenthalt auf der Station 55 befragt.

e Die Angehtrigen wurden in die Studie eingeschlossen, wenn sie vom
Patienten als nahe stehend definiert wurden. Eine familiare Bindung war keine
Voraussetzung.

e Die Angehorigen mussten ebenfalls Uber die Diagnose und Prognose des
Patienten aufgeklart sein und psychisch und physisch zu einer Befragung in
der Lage sein.

e Die Pflegekrafte, die als dritte Personengruppe befragt wurden, mussten den
Patienten flr mindestens drei Schichten pflegerisch versorgt haben und sich
als eine mit dem Patienten vertraute Pflegekraft verstehen.

¢ Die Befragung einer Pflegekraft zu mehreren Patienten war mdglich.

Ausschlusskriterien

e Als Ausschlusskriterien fur die Patienten galten eine vermutete
Lebenserwartung von mehr als drei Monaten,

e bzw. das Rehabilitationsstadium einer Erkrankung, 3o

e sowie ein stationarer Aufenthalt auf der Station 55 von weniger als 5 Tagen.

e Das Hauptausschlusskriterium war Unfahigkeit des Patienten, auf Grund
seines psychischen und physischen Zustandes, an einer Befragung
teilzunehmen.

e Fur die Angehdrigen und Pflegekréafte galt das Nicht-Erfillen eines

Einschlusskriteriums als Ausschlusskriterium.

Einschluss der Teilnehmer

Der Einschluss erfolgte in Absprache mit dem medizinischen Team (Stationsarztin,
Oberarzt, Pflegekrafte und Psychologin). Die Kontaktaufnahme zu den potentiellen
Studienteilnehmern erfolgte durch die Doktorandin Katrin Miescke. Die Teilnehmer

wurden mundlich und schriftlich dartber informiert, dass sie mit der Beantwortung
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des Fragebogens an einer Studie teilnehmen, die das Ziel hat, die Wahrnehmung der
Qualitat des Sterbens verschiedener Personengruppen (Patienten, Angehotrige und
Pflegekrafte) zu vergleichen. Das Abbrechen der Studienteilnahme war zu jedem
Zeitpunkt moglich. In der schriftlichen Teilnehmerinformation wurde zusatzlich tber
die Datenschutzbestimmungen informiert. Desweiteren wurde die Kontaktadresse
von Frau Dipl.-Psychologin Heike Lampe (die damalige Psychologin der Station 55)
angegeben, sollte nach der Befragung der Wunsch nach psychologischer

Unterstiitzung bestehen.

4.3.2 Modifikation des Fragebogens zur prospektiven Befragung und
Anpassung an das spezifische Setting einer Palliativstation

Wie oben bereits erwéahnt, ist der Fragebogen von D. L. Patrick et al. fir diese
Studie besonders geeignet, da er speziell fir den Zeitraum am Lebensende
entwickelt wurde und bereits etabliert ist. Wie unter Kapitel 3.3 ausgefihrt, gibt es
diverse Messinstrumente bzw. Fragebdgen flr das Setting ,Lebensqualitat mit einer
malignen Grunderkrankung®. Lediglich der Fragebogen von D. L. Patrick et al.
schlie3t das Sterben mit ein. Fur die Verwendung des Fragebogens auf der
Palliativstation zur prospektiven Befragung von Patienten, Angehdrigen und
Pflegekraften wurden einzelne Fragen angepasst und alle Fragen so formuliert, dass
sie die Gegenwart und Zukunft betreffen. AuRerdem wurde der Fragebogen zur

besseren Verstandlichkeit aus dem Englischen ins Deutsche Ubersetzt.

Frage 16: Wie oft verbringen sie Zeit mit Ihren Tieren?
Da auf einer Palliativstation Tiere nicht erlaubt sind, ist diese Frage in dem
Fragebogen der vorliegenden Studie hypothetisch gestellt: ,Wirden sie gerne Zeit

mit Tieren verbringen?*

Frage 20: Ist die Finanzierung der Krankenhauskosten geregelt?
Diese Frage ist gestrichen, da es in Deutschland, anders als in den USA, die
gesetzliche Krankenversicherung gibt und eine Kostenibernahme in den meisten

Fallen geregelt ist.

Frage 24: Wurde zur Lebensverlangerung kunstliche Beatmung oder Dialyse
eingesetzt?

Auf der Palliativstation 55 der Charité, Campus Virchow Klinikum wird die kiinstliche
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Beatmung nicht durchgefiihrt. Die Frage wurde daher auf die Gegebenheit der

Station abgestimmt: ,Bendtigen Sie kiunstliche Ernahrung, Sauerstoff oder Dialyse?”.

Frage 25: Haben Sie die Mittel, ihr Leben so zu beenden wie sie méchten?
Diese Frage beruhrt die Themen Selbstmord und assistierter Selbstmord. Diese
Thematik ist in Deutschland rechtlich klar geregelt und daher nicht Gegenstand

dieser Studie.

4.3.3 Ablauf des Interviews

Das Interview ist durch den vorgegebenen Fragebogen mit geschlossen Fragen
strukturiert. Die Fragebdgen wurden den Teilnehmern nicht ausgehéandigt. Die
Beantwortung der Fragen erfolgte mittels Interview. Zur besseren Orientierung
wurden den Teilnehmern bei der Befragung je nach Fragentyp Antwortskalen

vorgelegt.

Fragenteil a

0 = Niemals 1 = sehr selten 2 = manchmal, 3 = oft 4 = meistens 5 =immer

Fragenteil b
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend SO gut wie optimal

Vor Beginn eines Interviews wurde dem Teilnehmer der Ablauf der Befragung mit

einem vorgegebenen Text erlautert. Die Erlauterung hatte folgenden Inhalt:

Der Fragebogen ist in vier Punkte unterteilt. Im ersten Teil beziehen sich die Fragen
auf die letzten funf Tage. Die Fragen sind in a und b unterteilt. Der Fragenteil a
behandelt die Haufigkeit von Ereignissen und der Fragenteil B die Zufriedenheit mit
der Frequenz der Ereignisse.

Im zweiten Teil des Fragebogens wird im Fragenteil a nach dem Auftreten eines
Ereignisses in den letzten finf Tagen gefragt und im Fragenteil b nach der
Bewertung dieses Ereignisses.

Im dritten Teil des Fragebogens wird der Zeitraum von funf Tagen verlassen und
allgemein nach dem Auftreten eines Ereignisses gefragt. Im b-Teil der Frage wird
weiter nach einer Bewertung des Ereignisses gefragt. Die Fragen 26-29 sind

Aufzahlungen, aus denen der Teilnehmer eine Antwort auswéhlen kann.
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Der vierte Teil ist der kirzeste Abschnitt. Er beinhaltet die Frage nach der
momentanen Lebensqualitdt und schlie3t mit der einzigen offenen Frage ab, die
nach weiteren erganzenden Aspekten am Lebensende fragt (s. Kapitel 3.1).
Die Befragung der Teilnehmer fand in einer festen Reihenfolge statt. Zunachst wurde
der Patient alleine befragt. In der Regel fand die Befragung im Patientenzimmer statt.
Innerhalb von 24 Stunden wurden dann die Angehoérigen und die Pflegekrafte
befragt. Zur Befragung wurde der Andachtsraum der Station 55 genutzt, so dass eine
ungestorte Befragung gewahrleistet werden konnte. Jeder Teilnehmer wurde von der
Doktorandin Katrin Miescke befragt. Weitere Personen waren bei den Gesprachen
nicht anwesend. Die Antworten unterliegen der arztlichen Schweigepflicht. Keinem

Teilnehmer wurden Antworten der anderen Interviewten mitgeteilt

4.3.4 Konstrukte des Fragebogens

Im Rahmen dieser Studie wurden die Fragen der acht Komponenten eines ,guten®
Todes zu funf Konstrukten zusammengefasst. Dazu wurden die Fragen aus der
Reihenfolge des Fragebogens geldst und inhaltlich gruppiert. Ziel ist es, nicht nur zu
den Einzelfragen Aussagen treffen zu konnen, sondern auch dber inhaltliche
Teilaspekte, also eine bessere Aussage daruber treffen zu koénnen, welche
Stellvertretergruppe (Angehdoriger oder Pflegekraft) in welchem Bereich die Sicht des

Patienten am besten wiedergeben kann.

1. Symptomkontrolle und persdnliche Versorgung (Fragen 1-6 und die Frage 17)

Dieses Konstrukt beinhaltet Fragen zur Symptomkontrolle, wie z.B.
Schmerzkontrolle, die Fahigkeit selbststéandig zu essen, Blasen- und Darmkontrolle,
suffiziente Atmung, die Notwendigkeit von Dialyse oder Sauerstoff, ausreichend

Energie fur den taglichen Alltag und Ereigniskontrolle.

2. Vorbereitung auf den Tod (Frage 15,16 und 21)

In diesem Konstrukt werden Fragen zum Umgang mit dem bevorstehenden Sterben

zusammengefasst. Dazu gehdren Fragen zur Akzeptanz des Sterbens, der
Angstfreiheit in Bezug auf das Sterben und die F&higkeit, sich von Nahestehenden

zu verabschieden.

3. Familie und Firsorge fur andere (Frage 9-11, 13,14,20 und 23)

In diesem Konstrukt werden Fragen zum sozialen Umfeld, zur sozialen Interaktion

und zur Mdglichkeit, als Sterbender fir andere zu sorgen, zusammengefasst. Das
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Konstrukt beinhaltet Fragen zu der Zeit mit Lebenspartnern, Kindern, Familie und
Freunden und mit Tieren; der Fahigkeit Nahe zulassen zu kdénnen, zu der Sorge um
die Belastung der Angehérigen und der Moglichkeit, an wichtigen Ereignissen

teilnehmen zu kdnnen.

4. Behandlungswiinsche, Ganzheitlichkeit und Kommunikation (Frage 7,8,12,18,19,
22.24.25 und 31)
Dieses Konstrukt beinhaltet Fragen zu Behandlungswiinschen und Kommunikation,

wie der Festlegung von Behandlungswinschen durch Gesprache mit dem
medizinischen Team, der Fahigkeit und der Mdglichkeit Konflikte und Probleme
klaren zu kénnen und es beinhaltet Fragen zur Ganzheitlichkeit, wie nach einem
wuirdevollen und respektvollen Umgang mit dem Patienten, der Mdglichkeit an einer
religiosen oder spirituellen Zeremonie teilzunehmen, der Fahigkeit lachen und sich
freuen zu konnen, einen Sinn in seinem Leben zu sehen, der Fahigkeit und der
Maglichkeit, Zeit mit sich selbst zu verbringen und die Frage nach der momentanen

Lebensqualitat.

5. Zukunft (Frage 26-30)
In diesem Konstrukt sind Fragen zusammengefasst, die sich mit der Zukunft und

dem zukinftigen Sterben des Patienten auseinander setzen. Es wird nach
Winschen fur das zukiinftige Sterben gefragt. Die Fragen beinhalten den Ort des
Sterbens, den Bewusstseinszustand wahrend des Sterbens und in welcher
Begleitung der Patient sterben moéchte. Eine weitere Frage beschéftigte sich mit der
Zeit nach dem Tod: Hat der Patient Dinge, wie z.B. seine Beerdigung oder sein

Testament, geregelt?

4.4 Methodik der Auswertung

Die Auswertung der Daten erfolgte mit der Unterstitzung durch den Diplom-
Statistiker Murat Karaman. Die Auswertungen der Teilnehmer-Charakteristika und
die beschreibende Analyse zur Bewertung der Qualitat des Sterbens auf einer
Palliativstation durch Patienten, Angehoérige und Pflegekrafte wurden mit der
Tabellenkalkulationssoftware Microsoft Excel 2007 durchgefihrt. Die erhobenen
Daten wurden einer deskriptiven Analyse unterzogen, Mittelwerte und Mediane

werden berichtet.
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Die Analyse der Ubereinstimmungen und Differenzen beziiglich der Bewertung der
Qualitat des Sterbens zwischen Patienten, Angehérigen und Pflegekréaften erfolgte
an Hand des Chi-Quadrat-Unabhangigkeitstest nach Pearson mittels der Statistik-
Software Statistical Packet for the Social Science (SPSS) in der Version 13.0.
Bedingt durch die schwierige Fragestellung liegt nur eine relativ geringe Anzahl an
komplementaren Fragebodgen vor. Daraus resultiert ein geringer Stichprobenumfang
von n=21. Die Uberprufung der Assoziationen zwischen der momentanen
Lebensqualitat und der Gesamtzufriedenheit, sowie mit den einzelnen Konstrukten
der Qualitat des Sterbens erfolgte mittels der Pearson-Korrelation. Dabei wird der
Korrelationskoeffizient r ermittelt, der einen Grad fir den linearen Zusammenhang
zwischen zwei Merkmalen angibt. Dieser kann Werte zwischen -1 und +1 annehmen.
Das Vorzeichen kennzeichnet einen positiven oder negativen linearen
Zusammenhang zwischen den beiden Variablen, der absolute Wert zeigt die Starke
dieses Zusammenhangs an. Der Wert 0 bedeutet, dass die beiden Variablen in
keiner linearen Beziehung zueinander stehen. Angewendet auf die vorliegende
Untersuchung kann hierdurch eine Aussage getroffen werden, in welchem Ausmal}
ein Konstrukt oder eine Einzelfrage mit der Einschatzung der momentanen
Lebensqualitat des Patienten korreliert. Bei einer sehr hohen Korrelation wirde das
bedeuten, dass ein Konstrukt oder eine Einzelfrage die gleiche Tendenz aufweist wie
die Frage nach der momentanen Lebensqualitat, wahrend bei einer sehr geringen
Korrelation die Antworten in keinem Zusammenhang zu einander stehen. Ist der
Korrelationskoeffizient negativ, beschreibt dies eine gegenlaufige Korrelation
zwischen dem Konstrukt und der Frage nach der momentanen Lebensqualitdt. Das
bedeutet, dass z.B. eine positive Bewertung eine/s Frage/Konstrukts eine negative
Bewertung der Frage nach der momentanen Lebensqualitat bedingt. Entsprechend
den gangigen Konventionen werden die vorgefundenen Korrelationen in der Starke

ihrer Auspragung bewertet (Tabelle 1).
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Werte des Korrelationskoeffizienten r Interpretation
0<r<=0,2 sehr geringe Korrelation
0,2<r<=0,5 geringe Korrelation
0,5<r< =0,7 mittlere Korrelation
0,7<r<=0,9 hohe Korrelation
0,9<r<=1 sehr hohe Korrelation

Tabelle 1: Bedeutung des Korrelationskoeffizienten r

Auf Grund des explorativen Charakters dieser Studie, die auch auf die Generierung
weiterer Forschungshypothesen ausgerichtet ist und unter Bertcksichtigung des
kleinen Stichprobenumfangs (n=21) wird das Signifikanzniveau auf a = 0,1

festgelegt. Die grafische Darstellung aller Ergebnisse erfolgte mit Hilfe der Software
Microsoft Excel 2007.3;
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5. Ergebnisse und Fazit

5.1 Allgemeiner Teil

Die Studie wurde im Januar 2008 begonnen und endete im Januar 2009. In diesem
Zeitraum erflllten 70 Patienten die Einschlusskriterien. Davon nahmen 21 Patienten
sowie ihre Angehérigen und die betreuenden Pflegekrafte an der Studie teil. Der
Einschluss der Teilnehmer erfolgte ausschlielich auf der Palliativstation, Charite,
Campus Virchow-Klinikum.

5.2 Teilnehmer-Charakteristika

Alter

Das mittlere Alter der Patienten betragt 60 Jahre. Das mittlere Alter der Angehérigen
ist 52 Jahre und das der Pflegenden 42 Jahre.

Geschlecht

Die teilnehmenden Patienten sind zu 52% mannlich und zu 48% weiblich gewesen.
Bei den Angehdrigen und den Pflegenden war das Verhaltnis umgekehrt. Hier waren
die Teilnehmer zu 67% bzw. 57% weiblich und zu 29% bzw. 38% mannlich (fehlende

Angaben je 5%).

Teilnehmertyp

Die teilnehmenden Angehérigen setzen sich aus sechs unterschiedlichen
Teilnehmergruppen zusammen (s. Tabelle 2). 52% der Angehdrigen sind
Lebensgefahrten, 19% sind Kinder der Patienten (volljahrig), 5% sind Eltern der
Patienten, je 10% sind Geschwister der Patienten und Freunde. Teilnehmer, die in
einem sonstigen Vertrauensverhaltnis zum Patienten stehen, haben zu 5%

teilgenommen.
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Lebensgefahrte 52%
Kind 19%
Eltern 5%
Geschwister 9%
Freund/in 9%
Sonstige 5%
Gesamt 100%
Tabelle 2: Prozentuale Zusammensetzung der Angehorigen
Diagnosen

Bei den Patienten der Palliativstation, Charité, Campus Virchow-Klinikum stehen

schwerpunktmal3ig Tumorerkrankungen im Mittelpunkt, auch wenn die Station fur alle

palliativen Patienten zur Verfigung steht (s. Tabelle 3). Die Teilnehmer an dieser

Studie haben alle eine Tumorerkrankung als Grundleiden. Die Tumorerkrankungen

sind in vier Gruppen aufzuteilen. An gastrointestinalen Tumoren leiden 67% der

teilnehmenden Patienten, an gyn&kologischen Tumoren 14% und an urogenitalen

und sonstigen Tumoren je 10%. Die Haufigkeiten der einzelnen Tumorleiden sind

bedingt durch die Haufigkeit des Auftretens in der Allgemeinbevélkerung, die

Schwerpunktarbeit des Virchow Klinikums und die Akzeptanz der Palliativstation in

den einzelnen Fachdisziplinen.

Gastrointestinale Tumore 67%
Gynakologische Tumore 14%
Urogenitale Tumore 9%
Sonstige Karzinome/ Tumore 10%
Gesamt 100%
Tabelle 3: Prozentuale Verteilung der Grunderkrankung
Entlassungsstatus

Von den teilnehmenden Patienten konnten 43% nach Hause entlassen werden, 19%

gingen in ein Hospiz und 38% verstarben auf der Station 55 (s. Tabelle 4).
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Entlassung 43%
Hospiz 19%
Auf Station verstorben 38%

Tabelle 4: Entlassungsstatus

Verbleibende Lebenszeit

Die teilnehmenden Patienten, bei denen ein Todesdatum bekannt war (n=18 von 21)
lebten im Mittel noch 33 Tage nach der Befragung. Damit ist das Einschlusskriterium
.Lebenserwartung kleiner als 3 Monate“ fur diese Patientengruppe erfullt. 74% der
Patienten starben innerhalb von 3 Monaten nach der Befragung, wobei 68% der
befragten Patienten innerhalb von 4 Wochen verstarben. 16% lebten langer als 3

Monate (siehe Tabelle 5).

<7d 11%
7-14d 11%
15- 28d 17%

29-56 d 39%
57-84d 6%
>85d 16%

Tabelle 5: Prozentuale Angabe der verbleibenden Lebenszeit

Ablehnungsqgriinde

Fir diese Studie wurden 70 Patienten gefragt, ob sie an der Befragung teilnehmen
mochten (s. Tabelle 6). 21 Patienten konnten flr diese Studie in einem Zeitraum von
einem Jahr eingeschlossen werden. 49 Patienten lehnten eine Teilnahme an der
Studie ab. Die Grinde fiur eine Nicht-Teilnahme sind verschieden. Der
Hauptablehnungsgrund mit 29% war ,kein Interesse®. Nimmt man die beiden Griinde
,gesundheitlich nicht in der Lage” (24%) und ,psychisch nicht in der Lage* (16%)
zusammen, ist dies mit 40% der Hauptgrund fir eine Nicht-Teilnahme an der Studie.
Dies verdeutlicht die Schwierigkeiten bei Studien am Lebensende, Patienten oder
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sogar Sterbende mit einzubeziehen und erklart den langen Einschlusszeitraum, der

fur diese Studie notig war.

Psychisch nicht in der Lage 16%
Gesundheitlich nicht in der Lage 24%
Angehdrige psychisch nicht in der Lage 6%
Belastung von Angehérigen vermeiden 4%
Kein Interesse 29%
Entlassung 2%
Tod 6%
Verstandigung nicht maglich 12%
Gesamt 100%

Tabelle 6: Prozentuale Verteilung der Ablehnungsgriinde
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5.3 Ergebnisse und Auswertung der Daten

5.3.1 Bewertung der Qualitdt des Sterbens auf einer Palliativstation durch
Patienten, Angehorige und Pflegekrafte

Im Folgenden sollen die Ergebnisse betrachtet und Unterschiede in der Bewertung
zwischen den einzelnen Gruppen (Patienten, Angehérige und Pflegekrafte)
identifiziert werden. Dabei werden die Antworten der einzelnen Gruppen separat
betrachtet. Durch die Bewertung der einzelnen Komponenten, die ein gutes Sterben
ausmachen, kann eine Aussage Uber die Qualitdit des Sterbens auf der
Palliativstation, Charité, Campus Virchow-Klinikum getroffen werden. Ein direkter
Vergleich zwischen den Aussagen des Patienten, seines Angehotrigen und der
betreuenden Pflegekraft wird in Kapitel 5.4 erfolgen. Hier werden die Aussagen der
Patienten, Angehorigen und Pflegekrafte allgemein beschrieben. Die Ergebnisse und

die Auswertung der Daten fur den jeweiligen Fragetyp werden einzeln dargestellt.

5.3.1.1 Haufigkeitsfragen
Die Haufigkeitsfragen ermitteln, wie oben beschrieben, die Frequenz eines

Ereignisses.

Einzelfragen (Abb. 1)

Eine Schmerzkontrolle (Frage 1a) war fur alle drei Gruppen ,oft bis meistens® erfullt.

Dies gilt, wie oben bereits erwahnt, fur den Zeitraum der letzten funf Tage. Die
Gruppe der Pflegekrafte zeigte dabei eine leichte Abweichung. Sie sah die
Schmerzkontrolle nur ,oft“ erflllt, also seltener als Patienten und Angehdrige. Fir die
Ereigniskontrolle (Frage 2a), also die Kontrolle Uber Dinge, die um und mit dem
Patienten geschehen, die Fahigkeit selbststdndig zu essen (Frage 3a) und die
Fahigkeit zur suffizienten Atmung (Frage 5a) gilt das Gleiche. Alle drei Gruppen

1133

sahen diese Ereignisse als ,oft bis ,meistens™ erflllt. Die Kontrolle tber Blase und
Darm (Frage 4a) war fur die Patienten ,manchmal bis oft* gegeben, wahrend die
Angehorigen und Pflegekrafte dies haufiger als gegeben einschatzten. Ausreichend
Energie fur Dinge, die man gerne tun méchte (Frage 6a), war nach Einschatzung
aller drei Gruppen ,sehr selten bis manchmal“ vorhanden. Freude empfinden (Frage
8a) konnte der Patient aus der Sicht aller drei Gruppen ,manchmal bis oft‘. Die
Wirde des Patienten (Frage 7a) sahen Patienten, Angehérige und Pflegekrafte

.,meistens bis immer” gewahrt. Wie viel Zeit der Patient mit verschiedenen Menschen

38



Qualitédt des Sterbens — aus der Perspektive von Patienten, Angehérigen und Pflegekréften-[PCT-02]

verbringt, wurde von den drei Gruppen é&hnlich bewertet. Zeit mit dem
Lebensgefahrten (Frage 9a) wurde laut Patienten, Angehorigen und Pflegekréften
,Oft bis meistens” verbracht. Zeit mit Kindern (Frage 10a) wurde laut der drei
Gruppen ,oft“ und Zeit alleine (Frage 12a) aus Sicht der drei Gruppen ,manchmal bis
oft“ verbracht. In der Einschatzung, wie oft der Patient Zeit mit seiner Familie und
seinen Freunden (Frage 11a) verbringt, kamen die drei Gruppen zu
unterschiedlichen Ergebnissen. Die Patienten gaben an, ,manchmal” Zeit mit Familie
und Freunden zu verbringen, wéhrend die Angehdrigen und die Pflegekréfte dies
,oft* sahen. Sorge wegen der Belastung der Angehdrigen in der terminalen Phase
(Frage 14a) bestand laut Patienten und Angehdrigen ,oft*, wahrend die Pflegekrafte
dies ,manchmal“ als gegeben sahen. Angstfreiheit in Bezug auf das Sterben (Frage
15a) und die Akzeptanz des Sterbens (Frage 16a) waren fur die Patienten ,oft"
gegeben. Die Angehdrigen sahen die beiden Punkte ,manchmal“ bzw. ,manchmal
bis oft® erflllt. Die Pflegekrafte schatzten die Akzeptanz des Sterbens (16a) und die
Angstfreiheit in Bezug auf das Sterben (15a) ,sehr selten® fur den Patienten als

erflllt an, also weniger haufig als die Angehdrigen und Patienten.
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Schmerzkontrolle (1a)

Ereigniskontrolle (2a)

Selbstindiges Essen (3a)

Blasen- und Darmkontrolle (4a)

Atmung (5a)

Ausreichend Energie (6a)

Wiirde (7a)

Freude empfinden (8a)

Zeit mit Partner (9a)

Zeit mit Kindern (10a)

Zeit mit Familie und Freunden (11a)

Zeit alleine (12a)

Zeit mit Tieren (13a)

Belastungen von Angehdrigen (14a)

Angstfrei bzgl. dem Sterben (15a)

Akzeptanz des Sterbens (16a)

Haufigkeitsfragen

Nie

Immer

w Pflegekraft
B Angehoriger

M Patient

Abbildung 1: Mittelwert der Haufigkeitseinzelfragen je Teilnehmergruppe
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Fragen gesamt (Abb. 2)
Bei den Haufigkeitsfragen gesamt haben die Patienten im Mittel eine Haufigkeit von

,Oft = 3,1“ angegeben. Die Angehdrigen geben eine mafig hohere Haufigkeit mit ,Oft
= 3,3 an. Die Pflegekrafte geben die Haufigkeit mit ,Oft =3,1“ an.

Haufigkeitsfragen gesamt
| \ \ \
Pflegekraft 31
B Angehoriger 33
W Patient 3,1
0 1 2 3 4 5
Nie Immer

Abbildung 2: Mittelwert der Haufigkeit gesamt (Fragenteil a) je Teilnehmergruppe

Fazit
Der Bereich Symptomkontrolle (Schmerzkontrolle, Ereigniskontrolle, selbstandiges

Essen, suffiziente Atmung) wird von den drei Teilnehmergruppen mit einer &hnlichen
Frequenz beschrieben. Der emotionale Bereich (Belastung von Angehorigen,
Angstfreiheit bezlglich des Sterbens und Akzeptanz des Sterbens) wird von der
Angehorigen- und der Pflegegruppe tendenziell als weniger haufig erfullt angesehen,

als es die Einschéatzung der Patientengruppe wieder gibt.
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5.3.1.2 Ja-/ Nein-Fragen
Ja-/ Nein-Fragen (17-25a) geben, wie oben beschrieben, das Eintreten eines
Ereignisses wieder, z.B. ,Bendtigt der Patient kiinstliche Ernéhrung, Sauerstoff oder

Dialyse?“.

Einzelfragen (Abb. 3)

Die Frage, ob medizinscher Support bendétigt wurde (Frage 17a), beinhaltet auf der

Palliativstation, Charité, Campus Virchow-Klinikum die Notwendigkeit einer
Sauerstoffinsufflination, kiinstliche Erndhrung oder/ und Hamodialyseverfahren. Zehn
Patienten benotigten medizinischen Support und zehn nicht. Die Einschéatzung der
beiden anderen Gruppen (Angehdrige, Pflegekrafte) war identisch. Ob eine
Kommunikation tber die weitere Behandlung, mogliche Therapieeskalation bis hin
zur intensiveren Therapie / Intensivmedizin oder Uber Wiederbelebungsmafinahmen
(Frage 25a) auf der Palliativstation erfolgt ist, beantworteten zehn der Patienten mit
.ja“. Aus der Sicht der Angehérigen war dies bei 14 Patienten der Fall und aus der
Sicht der Pflegekrafte sogar bei 16 Patienten. Die Mehrzahl der Patienten hatte
keinen Besuch von Seelsorgern oder an einer religibsen Zeremonie
teilgenommen(Frage 18 und 19a). Beruhrungen, korperliche und emotionale Nahe
zulassen (Frage 20a) konnten aus der Sicht der drei Gruppen alle Patienten.
Lediglich die Pflegekréafte sahen vier Patienten dazu nicht in der Lage. Die Fahigkeit
sich von nahestehenden Menschen zu verabschieden (Frage 21a) bestand aus der
Sicht der drei Teilnehmergruppen bei der Hélfte der Patienten. Das Gleiche gilt fur
die Fahigkeit Unstimmigkeiten klaren (Frage 22a) zu kénnen. Aus der Sicht der
Patienten konnten zehn von ihnen an wichtigen Ereignissen wie z.B. Geburtstagen
oder Hochzeiten (Frage 23a) teilnehmen. Aus der Sicht der Angehdrigen war dies
bei sieben Patienten der Fall und aus Sicht der Pflegekréfte bei vieren. Ein sinnvolles
und erfilltes Leben (Frage 24a) hatten aus der Sicht der Patienten 18 Patienten. Die

Angehdrigen sahen dies bei 13 Patienten als erfillt an und die Pflegekrafte bei zehn.
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Ja-/ Nein-Fragen

Nein{medizinscher Support (17a))
Ja(medizinscher Support (17a))
Nein (spiritueller Seelsorger (18a))
Ja (spiritueller Seelsorger (18a))
Nein (Spirituelle Zeremonie (19a))
Ja (Spirituelle Zeremonie (19a))

Nein (Nahe zulassen (20a))

Ja(Nahe zulassen (20a))
Nein (Abschied (21a))

Pflege

Ja(Abschied (21a)) B Angehérige

Nein (Unstimmigkeiten behehen (22a)) W Patlent

Ja(Unstimmigkeiten beheben (22a))

Nein ( wichtige Ereignisse (23a))

Ja( wichtige Ereignisse (23a))

Nein ( Sinn des Lebens (24a))

Ja( Sinn des Lebens (24a))

Nein (Behandlungswiinsche (25a))

Ja (Behandlungswiinsche (25a))

0 5 10 15 20

Haufigkeit

Abbildung 3: Haufigkeit der Ja/Nein-Antworten je Teilnehmergruppe.

Fazit

Es zeigt sich erneut, dass Ereignisse oder Handlungen, die beobachtbar sind (z.B.
der Erhalt von medizinischem Support oder der Besuch vom Seelsorger) eine
geringere Diskrepanz zwischen den Antworten der einzelnen Gruppen zeigen als
Ereignisse, die man eher auf einer emotionalen Ebene wahrnimmt (z.B. Abschied
von Nahestehenden, Kommunikation Uber Behandlungswiinsche). Die Pflegekrafte
zeigen eine gréRere Abweichung von Patienten und Angehdrigen, wenn es um
personliche Bereiche, wie z.B. Teilnahme an wichtigen Ereignissen, geht.
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5.3.1.3 Zufriedenheitsfragen

Wie oben beschrieben sind die Zufriedenheitsfragen (1-25b, 30b und 31) eine
Bewertung der Haufigkeitsfragen. Wéahrend also mit den H&aufigkeitsfragen nach der
Frequenz eines Ereignisses gefragt wird, wird mit den Zufriedenheitsfragen nach
einer Wertung dieser Ereignisse und ihrer Frequenz gefragt. Das Auftreten/ Nicht-
Auftreten eines Ereignisses wird mit diesen Fragen gewichtet, wobei eine Bewertung
von ,0= sehr negativ/ belastend” bis ,10 = positiv/ nicht belastend“ vorgenommen

wird.

Einzelfragen (Abb. 4)

Im Folgenden soll auf diese Fragen im Einzelnen eingegangen werden.

Die Kontrolle tGber Blase und Darm bzw. das Fehlen der Kontrolle (Frage 4b) wurde
von den Patienten im Mittel mit 5,76 bewertet, wahrend die Angehorigen (6,05) und
Pflegekrafte (7,81) das Ereignis als weniger belastend einschéatzen. Im a-Teil der
Frage haben die Angehdrigen und Pflegekrafte, wie oben beschrieben, haufiger eine
Kontrolle tUber Blase und Darm gesehen als die Patienten. Ahnliches gilt fur die
Bewertung der Aspekte ,Angstfrei in Bezug auf das Sterben® (Frage 15b) und die
Akzeptanz des Sterbens (Frage 16b). Die Patienten sahen diese Aspekte als weniger
belastend an (5,78 bzw. 6,00) als die Angehdrigen (4,50 bzw. 4,25) und Pflegekrafte
(2,50 bzw. 3,77). Im a-Teil der Fragen schatzen die Angehdérigen und die Pflegekrafte
die Haufigkeit, mit der sich der Patient angstfrei bezlglich des Sterbens fihlt und er
das Sterben akzeptieren kann, ebenfalls niedriger als die Patienten ein (s. oben).
Gleiches qilt fir die Punkte ,sich von seinen Nahestehenden verabschieden konnen*
(Frage 21b) und ,den Sinn des Lebens sehen® (Frage 24b). Die Patienten bewerten
diese Punkte positiver (7,48 bzw. 8,27) als die Angehorigen (5,14 bzw. 6,93) und
Pflegekrafte (6,83 bzw. 6,92). Die Belastung durch fehlende Energie (Frage 6b) des
Patienten schatzen die drei Gruppen als negativ ein. Die Angehdrigengruppe (3,80)
liegt in der Bewertung jedoch Uber der der Patienten- (3,14) und der Pflegegruppe
(3,25). Den Aspekt ,Freude empfinden“ (Frage 8b) dagegen bewerteten die
Angehdrigen als positiv/ nicht belastend (7,49), die Pflegekréafte hatten die gleiche
Tendenz (6,05). Die Patienten bewerteten diesen Aspekt neutral (5,84). ,Die
Zufriedenheit mit der Planung von Dingen nach dem Tod“ (Frage 30) wurde von der
Pflegegruppe (9,25) deutlich hoéher als durch die Patienten- (7,71) und die
Angehdrigengruppe (7,26) bewertet. Eine &hnliche Verteilung zeigt sich auch bei der

letzten Frage nach der momentanen Lebensqualitdt. Die Pflegekrafte schatzen die
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aktuelle Lebensqualitéat des Patienten héher ein (5,14) als die Angehdérigen (4,86)
und die Patienten (3,50).
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Zufriedenheitsfragen

Schmerzkontrolle (1b)

Ereigniskontrolle (2b)

Selbstandiges Essen (3b)

Blasen- und Darmkontrolle (4b)

Atmung (5b)

Ausreichend Energie (6b)

Wiirde (7h)

Freude empfinden (8b)

Zeit mit Partner (9b)

Zeit mit Kindern (10b)

Zeit mit Familie (11h)

Zeit alleine (12b)

Zeit mit Tieren (13b)

Belastungen von Angehorigen (14b) " Pflege

B Angehdrige

Angstfrei bzgl. dem Sterben (15b) m Patient

Akzeptanz des Sterbens (16b)

Medizinscher Support (17b)

Spiritueller Seelsorger (18b)

Spirituelle Zeremonie (19h)

Nahe zulassen (20b)

Abschied (21b)

Unstimmigkeiten beheben (22b)

Wichtige Ereignisse (23b)

Sinn des Lebens (24b)

Behandlungswiinsche (25b)

Postmortale Planung (30b)

Momentane Lebensqualitét (31b)

sehr negativ sehr positiv

Abbildung 4: Mittelwerte der Zufriedenheits-Einzelfragen je Teilnehmergruppe
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Zufriedenheitsfragen gesamt (Abb. 5)

Die ,Zufriedenheitsfragen gesamt geben wieder, wie gut die Erwartungen und
Bedingungen des Patienten im Mittel erfullt wurden. Die Patienten-, die Angehorigen-
und die Pflegegruppe bewerten die Ereignisse im Mittel mit ca. 6,5, einer eindeutigen

Tendenz zu positiv/ nicht belastend.

Zufriedenheitsfragen gesamt

Pflegekraft
6,5

B Angehdriger 6,4

6,5

H Patient

a 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

sehr negativ sehr positiv

Abbildung 5: Mittelwert der Zufriedenheitsfragen gesamt je Teilnehmergruppe

Fazit

Bei der Betrachtung der Antworten auf die Zufriedenheitsfragen fallt ein
Zusammenhang zu den Antworten auf die Haufigkeitsfragen auf. Fragen, die bei den
Haufigkeitsfragen eine Diskrepanz zwischen den drei Gruppen aufwiesen, zeigen
auch bei den Zufriedenheitsfragen eine Diskrepanz in den Antworten. Die Bewertung
der Symptomsituation (Schmerzen, Krankheitsereignisse, Nahrungsaufnahme,
Blasen- und Darmkontrolle, Atmung, medizinischer Support, Behandlungswiinsche)
wurden von den drei Gruppen tendenziell positiv bewertet. Auf diese Aspekte kann
im Krankenhausalltag direkt Einfluss genommen werden. Die Bewertung von
psychosozialen Aspekten ist tendenziell negativer/ belastender bewertet worden
(ausreichend Energie, Freude empfinden, Belastung von Angehorigen). Zeit mit
Nahestehenden wird von den drei Gruppen als tendenziell positiv bewertet. Der
Aspekt ,Umgang mit dem Tod“ wird von den drei Gruppen unterschiedlich bewertet.
»,Abschied nehmen“ bewerten die Patienten und Pflegekrafte” tendenziell positiv, die
Angehdrigen negativ/ belastend. ,Angstfrei bezlglich des Sterbens® sein und im
.Frieden mit dem Sterben® sein wird in seiner Haufigkeit des Auftretens von den
Patienten tendenziell positiv bewertet, von den Pflegekraften und den Angehérigen
als negativ/ belastend.

In den Zufriedenheitsfragen Gesamt zeigt sich eine Homogenitat zwischen den

Gruppen. Vergleicht man aber den Mittelwert der Zufriedenheitsfragen gesamt mit
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dem Mittelwert der Frage 31: ,Wie bewerten Sie die momentane Lebensqualitat des
Patienten?“ (s. Abb. 4) ist eine Diskrepanz zwischen den Werten, besonders in der
Patientengruppe zu sehen. Die Patientengruppe gibt im Mittel an, die Symptome/
Ereignisse als tendenziell positiv/ nicht belastend (6,50) zu empfinden. Im Vergleich
dazu wird die momentane Lebensqualitat im Mittel als tendenziell negativ/ belastend
(3,55) empfunden. Die Angehdrigen- und die Pflegegruppe bewerten die
Lebensqualitat neutral (4,86 bzw. 5,14). Es zeigt sich keine so deutliche Diskrepanz
zum Gesamtscore-Mittelwert wie in der Patientengruppe. Die beiden Gruppen

bewerten die Lebensqualitat besser als die Patientengruppe.

5.3.1.4 Zukunftsfragen
Die Zukunftsfragen (26-29) beinhalten Fragen nach Winschen des Patienten fir die
Zukunft. Mit diesen Fragen werden die Vorstellungen des Patienten fiir sein eigenes

Sterben erhoben.

Einzelfragen (Abb.6)
Der Aufenthaltsort (Frage 26) war aus der Sicht der Patienten (18 von 21

Teilnehmern), Angehdrigen (20 von 21 Teilnehmern) und Pflegekraften (19 von 21
Teilnehmern) wichtig. Dreizehn Patienten wollten gerne zu Hause sterben (Frage
27), aus der Sicht der Angehorigen wollten dies 19 Patienten und die Pflegekrafte
sahen dies bei 18 Patienten. Dagegen wollte aus der Sicht aller drei Gruppen nur
eine Minderheit im Krankenhaus, Hospiz oder an einem sonstigen Ort sterben. Der
groRte Teil der Patienten (11) wollte nicht alleine sterben (Frage 28). Ahnlich sahen
das auch die Angehorigen (15) und Pflegekrafte (14). Sechs Patienten wollten
wahrend des Sterbens wach sein (Frage 29), zehn schlafend. Die Angehdrigen
schatzen dies &hnlich ein. Aus ihrer Sicht wollten drei Patienten das Sterben wach
erleben und neun schlafend. Die Pflegekrafte glaubten, dass funf Patienten dieses

Ereignis wach erleben wollten und neun schlafend.
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Zukunftsfragen

Nein (Relevanz des Aufenthaltsort (26))
Ja(Relevanz des Aufenthaltsort (26))
Sonstiger Ort (Aufenthaltsort (27))

Im Hospiz (Aufenthaltsort (27))

Im Krankenhaus (Aufenthaltsort (27))

Pflegekrafte

ZuHause (Aufenthaltsort (27)) H Angehbrige

M Patienten
Nein (Alleine Sterben (28))

Ja(Alleine Sterben (28))

Schlafend ( Bewulitseinszustand Sterben (29))

Wach ( BewuBRtseinszustand Sterben (29))

Haufigkeit

Abbildung 6: Haufigkeit der Antworten auf Zukunftsfragen je Teilnehmergruppe

Fazit

Die drei Gruppen liegen bei der Beantwortung dieser Fragen eng beeinander. Bei der
Frage danach, wo der Patient sterben will (Frage 27), zeigt sich, dass die
Angehdorigen (19 von 21 Teilnehmern) und Pflegekrafte (18 von 21 Teilnehmern)
haufiger davon ausgehen, dass der Patient zu Hause sterben mochte, wahrend die
Patienten (13 von 21 Teilnehmern) dies seltener wollen. Eine Diskrepanz zeigt sich
auch in der Einschatzung, ob der Patient wahrend des Sterbens alleine sein méchte.
Die Patienten gaben in elf Fallen an, nicht alleine sterben zu wollen, wahrend die

Angehdrigen das in 15 Fallen annahmen und die Pflegekrafte in 14 Fallen.
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5.3.1.5 Nicht beantwortete Fragen

Die Teilnehmer konnten bei dem Interview die Fragen auch nicht beantworten (s.
Abb 7). Daflur gibt es bei jeder Frage die Auswahlimoglichkeit ,weil3 nicht/ keine
Antwort“. Die Grunde fur die Wahl dieser Antwort sind sicherlich unterschiedlich. Hier
sollen die Fragen genannt werden, die besonders haufig mit ,weild nicht/ keine
Antwort® beantwortet wurden. Die Frage nach der Zeit, die der Patient mit seinen
Kindern verbracht hat (Frage 10), sofern er welche hat, wurde von acht Patienten,
sieben Angehoérigen und zehn Pflegekraften nicht beantwortet. Die Frage nach der
Zeit, die der Patient gern mit Tieren verbringen wirde (Frage 13), wurde von keiner
Pflegekraft beantwortet und lediglich von funf Patienten und Angehorigen. Bei der
Frage, ob der Patient Dinge nach dem Tod geregelt hat, wie z.B. Beerdigung (Frage
30), gaben die Pflegekrafte 16 mal keine Antwort.

Fazit

Die Frage ,Zeit mit Tieren“ wurde von drei Teilnehmern beantwortet. Fir die meisten
Teilnehmer gilt, dass sie keine Tiere haben. Die Pflegekrafte haben besonders die
Fragen beantwortet, die sich mit Krankheitssymptomen beschéaftigen. Fragen zum
Umgang mit dem Sterben oder zur sozialen Situation wurden von den Pflegekréften
deutlich seltener beantwortet, als in der Patienten- und in der Angehérigengruppe.
Lediglich die Frage nach dem ,Frieden mit dem Sterben“ beantworteten die

Angehorigen seltener.
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Nicht beantwortete Fragen

Schmerzkontrolle (1b)
Schmerzkontrolle (1a)
Ereignisskontrolle (2b)
Ereignisskontrolle (2a)
Ereignisskontrolle (3b)
Ereignisskontrolle (3a)
Blasen- und Darmkontrolle (4b)
Blasen- und Darmkontrolle (4a)
Atmung (5b)

Atmung (5a)

ausreichend Energie (6b)
ausreichend Energie (6a)
Wirde (7b)

Wirde (7a)

Freude empfinden (8h)

Freude empfinden (8a)

Zeit mit Partner (9h)

Zeit mit Partner (9a)

Zeit mit Kindern (10b)

Zeit mit Kindern (10a)

Zeit mit Familieund Freunden (11b)

Zeit mit Familie und Freunden (11a)

Zeit mit Familieund Freunden (12b)

Zeit mit Familie und Freunden (12a)

—
Zeit mit Tieren (13h)
Zeit mit Tieren (13a)

Belastungen von Angehdrigen (14b)

Belastungen von Angehdrigen (14a) ‘

Angstfrei bzgl. dem Sterben (15b) —

Angstfrei bzgl. dem Sterben (15a)

Akzeptanz des Sterbens (16b)

Akzeptanz des Sterbens (16a)

Medizinscher Support (17b)

Medizinscher Support (17a)

Spiritueller Seelsorger (18h)  m—
Spiritueller Seelsorger (18a)  m——
Spirituelle Zeremonie (19b)  —

Spirituelle Zeremonie (19a) =

Nahe zulassen (20b)

Ndhe zulassen (20a)

Abschied (21b)

Abschied (21a)

Unstimmigkeiten beheben (22b)

Unstimmigkeiten beheben (22a) }
Wichtige Ereignisse (23b) ‘
Wichtige Ereignisse (23a) ‘

Sinn des Lebens (24b)

Sinn des Lebens (24a)
Behandlungswiinsche (25b)
Behandlungswiinsche (25a)

Relevanz des Aufenthaltsort (26)
Aufenthaltsort (27)
Alleine Sterben (28)
BewuRtseinszustand Sterben (29)

Postmortale Planung (30b) ‘ | ‘
—

Postmortale Planung (30a) ‘ ‘ ‘

Momentane Lebensqualitét (31)

Haufigkeit

20

Pflegekraft
W Angehoriger

W Patient

Abbildung 7: Haufigkeit der nicht beantworteten Fragen je Frage und Teilnehmergruppe
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5.3.2 Untersuchungen von Ubereinstimmungen und Differenzen in der
Bewertung der Qualitdt des Sterbens zwischen Patienten, Angeho6rigen und
Pflegekraften

Im Folgenden werden die Antworten der einzelnen Teilnehmergruppen direkt
miteinander verglichen und dadurch der Grad der Ubereinstimmung zwischen den
Patienten und Angehdrigen, sowie zwischen Patienten und Pflegekraften bestimmt.
Mit dem Grad der Ubereinstimmung kann eine Aussage getroffen werden, welche
Bereiche von welcher Stellvertretergruppe besonders gut eingeschatzt werden
kénnen. Im Gegensatz zu Kapitel 5.3 ,Bewertung der Qualitat des Sterbens auf einer
Palliativstation durch Patienten, Angehoérige und Pflegekrafte werden hier die
Aussagen des Patienten direkt mit der Aussage des dazu gehdrigen Angehorigen
und der Pflegekraft verglichen und ins Verhaltnis zueinander gesetzt. Der Grad der
Ubereinstimmung wurde fir jeden Fragentyp definiert und an die jeweilige Skala
angepasst. Die einzelnen Definitionen folgen unten. Die Fragen sind, wie oben
beschrieben, in Konstrukten zusammengefasst worden. Dadurch kann eine Aussage

Uber definierte Bereiche getroffen werden und nicht nur tiber Einzelfragen.

Haufigkeitsfragen

In den Fragen 1-16a wird nach der Haufigkeit eines Ereignisses gefragt.

Dazu wird eine Skala von 0 bis 5 verwendet.

0 = niemals

1 = sehr selten
2 = manchmal
3 = oft

4 = meistens

5 =immer

Eine Abweichung von der Patientenantwort von bis zu einem Skalenpunkt wird als
gute Ubereinstimmung gewertet. Abweichungen groRer gleich zwei werden als

schlechte Ubereinstimmung gewertet.

0-+/-1 gute Ubereinstimmung

2 +/-2 schlechte Ubereinstimmung
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Zufriedenheitsfragen

In den Fragen 1-25, 30b sowie in der Frage 31 wird nach der Zufriedenheit mit einer
Situation gefragt. Dazu wird eine Skala von 0 bis 10 verwendet.

0 = sehr belastend / negativ

10 = nicht belastend / positiv

Keine Abweichung von der Patientenantwort wird als gute Ubereinstimmung definiert.
Ein Abweichung von einem Skalenpunkt wird als maRige Ubereinstimmung definiert
und eine Abweichung von gréRRer gleich zwei Skalenpunkten ist als schlechte
Ubereinstimmung definiert. Auf Grund der groReren Skala und der damit
einhergehenden Madglichkeit grol3erer Abweichung wurde fur diesen Fragentyp die

Beschreibung ,maRige Ubereinstimmung*“ zusatzlich eingefigt.

0 gute Ubereinstimmung
+-1 méaRige Ubereinstimmung
>+/-2 schlechte Ubereinstimmung

Fragetyp Ja/ Nein

In den Fragen 17-25a, 26, 28 und 29 wird nicht nach der Haufigkeit gefragt, sondern
danach, ob ein Ereignis eingetreten ist. Diese Fragen werden mit ,ja oder nein®
beantwortet. Hier wird eine fehlende Ubereinstimmung als schlechte

Ubereinstimmung definiert.

Fragentyp Aufzahlung

Die Frage 27 fragt nach dem gewinschten Aufenthaltsort wahrend des Sterben.
Dies ist eine Aufzahlungsfrage. Hier wird eine fehlende Ubereinstimmung als

schlechte Ubereinstimmung definiert.

Umgang mit ,weil} nicht/ keine Antwort"

Bei jeder Frage gibt es die Moglichkeit mit ,weil} nicht/ keine Antwort“ zu antworten.
Stimmt diese Antwort nicht mit der Patientenantwort Uberein, ist sie als schlechte

Ubereinstimmung definiert.
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5.3.2.1 Konstrukt Eins: Symptombehandlung und persénliche Versorgung
Haufigkeitsfragen

In den Haufigkeitsgesamtfragen des Konstrukts ,Symptombehandlung und
personliche Versorgung® (s. Abb. 8 + 9) zeigte sich in beiden Gruppen ein
Uberwiegen der guten Ubereinstimmung mit den Antworten der Patientengruppe
(p=0,190, Chi-Quadrat (x°) = 1,717, df = 1). In der Angehérigengruppe gab es 78%
gute Ubereinstimmungen und 22% schlechte Ubereinstimmungen (s. Abb. 8). In der
Pflegegruppe waren die guten Ubereinstimmungen etwas niedriger (71%) und die
schlechten Ubereinstimmungen dementsprechend hoher (29%) (s. Abb. 9). Die
Antworten der Haufigkeitsfragen im Einzelnen zeigten in der Angehdrigen- und in der
Pflegegruppe einen gréReren Anteil an guten gegeniber den schlechten
Ubereinstimmungen. Die Angehorigengruppe hat dabei in allen Fragen einen
hoheren Anteil an guten Ubereinstimmungen als die Pflegegruppe. Lediglich in der
Frage ,Wie oft hat der Patient ausreichend Energie, Dinge zu tun, die er tun
mdchte?“ (Frage 6a) zeigte sich in der Pflegegruppe ein grolRerer Anteil an guten

Ubereinstimmungen.

Haufigkeitsfragen (a): Symptombehandlung und personliche Versorgung
(Angehorige)

9
Schmerzkontrolle (1a) 82%

9
Ereignisskontrolle (2a) 73%

9
Selbstindiges Essen (3a) 82%

o
Blasen- und Darmkontrolle (4a) 68%

Atmung (5a) B2% gute Ubereinstimmung

599% m schlechte Ubereinstimmung
Ausreichend Energie (6a) °

o
Medizinscher Support (17a) 100%

o
Mittelwert Fragen gesamt 78%

0% 50% 100%

prozentualer Anteil

Abbildung 8: Grad der Ubereinstimmung zwischen Angehérigen und Patienten
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Haufigkeitsfragen (a): Symptombehandlung und personliche Versorgung
(Pflege)

T7%
Schmerzkontrolle (1a) °

9
Ereignisskontrolle (2a) 4%

o
Selbstandiges Essen (3a) ba%

Blasen- und Darmkontrolle (4a)

Atmung (5a) 77% gute Ubereinstimmung
m schlechte Ubereinstimmung

o
Ausreichend Energie (6a) ba%

o
Medizinscher Support (17a) 100%

71%
Mittelwert Fragen gesamt "

100%

prozentualer Anteil

Abbildung 9: Grad der Ubereinstimmung zwischen Pflege und Patienten

Zufriedenheitsfragen

Bei den Zufriedenheitsfragen des Konstruktes (s. Abb. 10 + 11) zeigte sich in beiden
Gruppen ein groRerer Anteil an schlechten Ubereinstimmungen (p = 0,783,
x’= 0,491, df = 2). Die Angehdrigen stimmten in 55% der Antworten schlecht mit
denen der Patienten (s. Abb 10) Uberein, die Pflegekrafte in 60% der Falle (s. Abb
11). Die Antworten der Zufriedenheitsfragen im Einzelnen haben in beiden Gruppen
einen hoheren Anteil an schlechten Ubereinstimmungen gezeigt. Lediglich in der
Frage wie belastend der medizinsche Support fir den Patienten ist, zeigte sich ein
groRerer Anteil an guten Ubereinstimmungen mit den Antworten der Patienten. In der
Einschéatzung der Belastung der Schmerzsituation (Frage 1b) war sowohl in der
Angehdrigengruppe (77%), als auch in der Pflegegruppe (68%) der Anteil der
schlechten Ubereinstimmungen am groten. Gleiches gilt fiir die Bewertung ,der
Ereigniskontrolle* (Frage 2b). Die Pflegegruppe und die Angehérigengruppe hatten
bei 68% der Antworten eine schlechte Ubereinstimmung mit den Antworten der
Patienten. In den Fragen zur Bewertung der Situation der Blasen- und Darmkontrolle
(Frage 4b), der Atmung (Frage 5b) und der taglichen Energie (Frage 6b) Uberwog in

beiden Gruppen die schlechte Ubereinstimmung.
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Symptomfragen (b): Symptombehandlung und Personliche Versorgung
(Angehorige)
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Abbildung 10: Grad der Ubereinstimmung zwischen Angehérigen und Patienten

Symptomfragen (b): Symptombehandlung und personliche Versorgung
(Pflege)

Schmerzkontrolle (1b)
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Abbildung 11: Grad der Ubereinstimmung zwischen Pflege und Patienten

Fazit

Die Einschatzung, wie oft ein Ereignis auftritt (Haufigkeitsfragen), war fur die
Abgehdrigen und Pflegekréfte besser zu treffen als die Einschatzung, wie belastend
dieses Ereignis und dessen Frequenz (Zufriedenheitsfragen) fur den Patienten sind.
In diesem Konstrukt zeigten die Angehorigen in den Haufigkeitsfragen eine tendeziell

bessere Ubereinstimmung mit den Patienten als die Pflegekrafte.
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5.3.2.2 Konstrukt Zwei: Vorbereitung auf den Tod und Moment des Todes

Haufigkeitsfragen

In den Haufigkeitsfragen des Konstrukts ,Vorbereitung auf den Tod und Moment des
Todes“ (s. Abb. 12 + 13) ist der Anteil der guten Ubereinstimmungen (63%) in der
Angehdrigengruppe hoher als der Anteil der schlechten Ubereinstimmungen (38%)
(s. Abb. 12) (p < 0,001, x2= 22,07, df = 1). Bei den Pflegekréaften zeigte sich im
Gegensatz dazu in nur 27% der Antworten eine gute Ubereinstimmung und bei 73%
der Antworten eine schlechte Ubereinstimmung (s. Abb. 13). In der Frage ,Wie oft
fuhlt sich der Patient angstfrei gegentiber dem Sterben?“ (Frage 15a) war in beiden
Gruppen der Anteil an schlechten Ubereinstimmungen mit der Patientengruppe
groRer als der Anteil der guten Ubereinstimmungen. Die Angehorigengruppe hatte
jedoch einen groReren Anteil an guten Ubereinstimmungen (36%), als die
Pflegegruppe (14%). In der Frage ,Wie oft kann der Patient sein Sterben
akzeptieren?” (Frage 16a) war in der Angehoérigengruppe der Anteil der schlechten
und der guten Ubereinstimmungen identisch. In der Pflegegruppe war der Anteil der
schlechten Ubereinstimmungen (82%) hoher als der Anteil der guten
Ubereinstimmungen (18%). Anders war es bei der Frage , Kann der Patient sich von
seinen Angehdrigen verabschieden?“ (Frage 21a). Hier stimmten die Angehdrigen in
68% der Antworten gut mit den Patienten Uberein, die Pflegegruppe in 55% der
Antworten. Eine deutliche Diskrepanz zwischen den Angehérigen und den
Pflegekraften gab es bei der Frage ,Hat der Patient Vorkehrungen fur seine
Beerdigung oder andere Dinge nach dem Tod getroffen? (Frage 30a). Die
Angehdrigen stimmten in 95% der Antworten gut mit den Patienten Uberein, wahrend

es in der Pflegegruppe in 77% der Antworten eine schlechte Ubereinstimmung gab.
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Haufigkeitsfragen (a): Vorbereitung auf den Tod (Angehorige)
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Abbildung 12: Grad der Ubereinstimmung zwischen Angehérigen und Patienten

Haufigkeitsfragen (a): Vorbereitung auf den Tod (Pflege)
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Abbildung 13: Grad der Ubereinstimmung zwischen Pflege und Patienten

Zufriedenheitsfragen

Bei den Zufriedenheitsfragen (s. Abb 14 +15) zeigt sich in beiden Gruppen ein
groRerer Anteil an schlechten Ubereinstimmungen als an guten Ubereinstimmungen
(p = 0,279, x*= 2,55, df = 2). In der Angehérigengruppe stimmten 75 % der Antworten
schlecht mit den Patientenantworten Uberein (s. Abb 14), in der Pflegegruppe gab es
84% schlechte Ubereinstimmungen (s. Abb. 15). Der Anteil der guten
Ubereinstimmungen war in der Angehdrigengruppe geringfiigig hoher (14%) als in
der Pflegegruppe (10%). In den Einzelfragen war in beiden Gruppen der Anteil der
schlechten Ubereinstimmungen am gréRten und bei jeder einzelnen Fragen groRer
60%. In der Angehdrigengruppe war der Anteil an guten Ubereinstimmungen im

Vergleich zur Pflegegruppe grof3er.
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Angstfrei bzgl. dem Sterben (15b)
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Abbildung 14: Grad der Ubereinstimmung zwischen Angehérigen und Patienten
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Abbildung 15: Grad der Ubereinstimmung zwischen Pflege und Patienten

Fazit

Bei den Haufigkeitsfragen kénnen die Angehorigen besser als die Pflegekrafte

einschatzen, in welchem Mal3 der Patient sich mit dem Sterben auseinandergesetzt

hat. In der Angehdrigengruppe war der Anteil der guten Ubereinstimmungen gréRer

als der Anteil der schlechten Uberstimmungen, wahrend in der Pflegegruppe der

Anteil der schlechten Ubereisntimmungen Uberwog. In der Einschatzung, wie

belastend die Auseinandersetzung mit dem Sterben (Zufriedenheitsfragen) fur den

Patienten ist, zeigte sich in beiden Gruppen eine schlechte Ubereinstimmung.
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5.3.2.3 Konstrukt Drei: Familie und Fursorge fir Andere

Haufigkeitsfragen

Bei den Haufigkeitsfragen fur das Konstrukt ,Familie und Fursorge fur Andere®
(s. Abb. 16 +17) war in beiden Gruppen der Anteil der guten Ubereinstimmungen
groRer als der Anteil der schlechten Ubereinstimmungen (p = 0,033, x2= 4,567, df =
1). Die Angehdrigengruppe stimmte dabei in 77% der Antworten mit den Patienten
Uberein (s. Abb. 16), die Pflegegruppe bei 66% der Antworten (s. Abb. 17). Bei den
Fragen ,Wie oft hat der Patient Zeit mit seinem Partner/ Kindern/ Familie und
Freunden verbracht?” (Frage 9-11a) stimmten die Pflegenden und Angehérigen zu
einem grolReren Anteil gut mit den Patienten tberein. In der Frage , Wie oft ist der
Patient besorgt wegen der Belastung seiner Angehorigen?” (14a) gab es bei beiden
Gruppen mehr schlechte Ubereinstimmungen mit den Antworten der Patienten. Die
Angehdrigen stimmten in  45% der Antworten gut mit den Patienten Uberein, die
Pflegenden bei 23% der Antworten. In der Frage , Wirde der Patient von seinen
Angehorigen umarmt und beruhrt?“ (20a) stimmten die Angehdrigen in 100% der
Antworten mit den Patienten Uberein. Die Pflegekrafte stimmten in 77% der
Antworten Uberein. Ahnlich verhielt es sich bei der Frage ,Hat der Patient
Gelegenheit, Unstimmigkeiten zu bereinigen?“ (Frage 22a), hier stimmten die
Angehorigen in 95% der Antworten mit den Patienten Uberein, die Pflegenden in 64%
der Antworten.

Haufigkeitsfragen (a): Familie und Fiirsorge fiir Andere (Angehorige)

Zeit mit Partner (9a)
Zeit mit Kindern (10a)

Zeit mit Familie und Freunden (11a)

Zeit mit Tieren (13a) 959

Belastungen von Angehérigen (14a) gute Ubereinstimmung
100%

N&he zulassen (20a) ’ B schlechte Ubereinstimmung

o
Wichtige Ereignisse (23a) 95%

0
Mittelwert Fragen gesamt LEk

0% 50% 100%
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Abbildung 16: Grad der Ubereinstimmung zwischen Angehérigen und Patienten
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Haufigkeitsfragen (a): Familie und Fiirsorge fiir Andere {Pflege)

9
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Abbildung 17: Grad der Ubereinstimmung zwischen Pflege und Patienten

Zufriedenheitsfragen

In den Zufriedenheitsfragen fur das Konstrukt ,Familie und Fursorge fur Andere®
(s. Abb. 18 + 19) gab es in der Angehorigengruppe 52% gute Ubereinstimmungen
(s. Abb. 18), in der Pflegegruppe 42% (s. Abb. 19) (p = 0,047, x’= 6,104, df = 2). In
der Frage, wie der Patient die Zeit mit seinem Lebensgefahrten (Frage 9b) bewertet,
stimmten die Angehorigen in 55% der Antworten mit den Patienten gut Uberein, die
Pflegenden bei 45% der Antworten. In der Bewertung der Zeit mit Kindern
(Frage 10b) gab es in der Angehérigengruppe in 73% der Antworten eine gute
Ubereinstimmung und bei der Pflegegruppe in 64% der Antworten. In der Bewertung
der Zeit mit der Familie (Frage 11b) war in beiden Gruppen der Anteil der schlechten
Ubereinstimmungen hoher als der Anteil der guten Ubereinstimmungen. In der
Pflegegruppe war der Anteil der schlechten Ubereinstimmungen héher (64%) als in
der Angehdrigengruppe (50%). In der Bewertung, wie belastend die Sorge um die
Belastung der Angehoérigen fir den Patienten (Frage 14b) ist, war der Anteil der
schlechten Ubereinstimmungen in der Pflegegruppe (82%) und in der
Angehorigengruppe (77%) groRer als der Anteil der guten Ubereinstimmungen. In
der Frage wie belastend/ positiv. Umarmungen und Bertuhrungen durch die
Angehorigen sind (Frage 20b), zeigte sich eine gute Ubereinstimmung in 64% der
Antworten in der Angehérigengruppe. In der Pflegegruppe war dies nur in 41% der
Antworten der Fall. In der Bewertung der Frage, wie belastend/ positiv die Teilnahme
an wichtigen Ereignissen fur den Patienten ist (Frage 23b), gab es in der
Angehorigengruppe bei 55% der Antworten eine gute Ubereinstimmung. In der

Pflegegruppe gab es nur in 32% der Antworten eine gute Ubereinstimmung.
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Symptomfragen (b): Familie und Fiirsorge fiir Andere (Angehorige)
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Abbildung 18: Grad der Ubereinstimmung zwischen Angehérigen und Patienten

Symptomfragen (b): Familie und Fiirsorge fiir Andere (Pflege)
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Abbildung19: Grad der Ubereinstimmung zwischen Pflege und Patienten

Fazit

Die Angehdrigen konnen besser als die Pflegekrafte einschatzen, mit welcher
Frequenz der Patient Zeit mit Nahestehenden verbracht hat und N&he zulassen
konnte. In der Bewertung dieses Aspektes fir den Patienten gibt es in der
Angehorigengruppe einen groReren Anteil an guten Ubereinstimmungen als in der
Pflegegruppe. Insgesamt zeigt sich aber, dass die Bewertung dieses Konstruktes
durch den Patienten weder von den Angehdrigen noch von den Pflegekraften gut
beschrieben werden kann.
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5.3.2.4 Konstrukt Vier: Behandlungswinsche, Ganzheitlichkeit, Kommunikation

Haufigkeitsfragen

Bei den Haufigkeitsfragen (s. Abb. 20 + 21) war in beiden Gruppen der Anteil der
guten Ubereinstimmungen groRer als der Anteil der schlechten Ubereinstimmungen
(p = 0,09, x*= 2,730, df = 1). Die Angehérigen stimmten in 78% der Antworten mit
den Patienten dberein (s. Abb. 20), die Pflegenden in 70% der Antworten
(s. Abb 21). In der Frage ,Wie oft wurde die Wirde des Patienten ausreichend
gewahrt?“ (Frage 7a), stimmten die Angehérigen bei 73% der Antworten mit den
Patienten gut tiberein, die Pflegenden in 64% der Falle. Ahnliches gilt fiir die Frage
.Kann der Patient sich freuen und lachen?“ (Frage 8a). Hier stimmten die
Angehorigen bei 64% der Antworten gut mit den Patienten Uberein und die
Pflegenden bei 59%. In der Frage ,Wie oft hat der Patient Zeit allein verbracht?*
(Frage 12a) stimmten die Pflegenden in 68% der Antworten mit den Patienten gut
Uberein und die Angehorigen in 59%. Bei den Fragen ,Hat der Patient Besuch von
einem religidsen/ spirituellen Seelsorger gehabt?“ (Frage 18a) und ,Hat der Patient
an einer religiésen/ spirituellen Zeremonie teilgenommen?“ (Frage 19a), stimmten die
Angehorigen bei 91 bzw. 95% der Antworten mit den Patienten gut Uberein. Die
Pflegenden stimmten in 77% der Antworten gut mit den Patienten Uberein. In der
Frage ,Hat der Patient Unstimmigkeiten bereinigen kdnnen?“ (Frage 22a) zeigte sich
ein groRBerer Unterschied zwischen Angehorigen und Pflegekraften. Die
Angehorigen stimmten bei 82% der Antworten gut mit den Patienten Uberein,
wahrend die Pflegenden bei dieser Frage nur zu 55% mit den Patienten gut
Ubereinstimmten. In der Frage ,Sieht der Patienten den Sinn und Zweck seines
Lebens?“ (Frage 24a) stimmten beide Gruppe bei 68% der Fragen gut mit den
Patienten Uberein. Bei der Frage ,Hat der Patient seine Behandlungswunsche mit
seinem Arzt besprochen?” (Frage 25a) zeigten sich in beiden Gruppen eine hohe
Ubereinstimmung mit den Patienten. Die Angehdrigen stimmten in 95% und die

Pflegenden in 91% der Antworten gut mit den Patienten Uberein.
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Haufigkeitsfragen (a): Behandlungswiinsche, Kommunikation und
Ganzheitlichkeit (Angehorigen)
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Abbildung 20: Grad der Ubereinstimmung zwischen Angehérigen und Patienten

Haufigkeitsfragen (a): Behandlungswiinsche, Kommunikation und
Ganzheitlichkeit (Pflege)
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Abbildung 21: Grad der Ubereinstimmung zwischen Pflege und Patienten

Zufriedenheitsfragen

Bei den Zufriedenheitsfragen fur das Konstrukt ,Behandlungswinsche,
Ganzheitlichkeit, Kommunikation® (s. Abb. 22 + 23) war der Anteil der schlechten
Ubereinstimmungen in der Angehorigen- (57%) (s. Abb. 22) und in der Pflegegruppe
(71%) (s. Abb. 23) hoher als der Anteil der guten Ubereinstimmungen (p = 0,018,
X’= 7,990, df = 2). Den gréReren Anteil an guten Ubereinstimmungen gab es in der
Angehorigengruppe (32%) im Vergleich zur Gruppe der Pflegenden mit 21% guten
Ubereinstimmungen in den Antworten. In der Frage, wie der Patient die Situation der
Achtung seiner Wirde (Frage 7b) einschatzt, stimmten die Angehdérigen zu einem

groReren Anteil (45%) gut mit den Patienten Uberein. Die Pflegenden stimmten zu
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32% mit den Patienten gut Uberein. Der Aspekt ,Freude empfinden® (Frage 8b) zeigte
in beiden Gruppen einen groRReren Anteil schlechter Ubereinstimmungen (82%) mit
den Patienten, als gute (18%). Gleiches gilt fiir die Bewertung wie der Patient die Zeit
alleine empfindet (Frage 12b). Hier war der Anteil der schlechten
Ubereinstimmungen in der Angehdrigen- (73%) und der Pflegendengruppe (77%)
héher als der Anteil der guten Ubereinstimmungen. Die Bewertung, wie der Patient
Besuch von einem religiosen/ spirituellen Seelsorger (Frage 18b) und die Teilnahme
an einer religiosen/ spirituellen Zeremonie (Frage 19b) empfindet, wurde von der
Angehorigenguppe zu einem groReren Anteil mit einer guten Ubereinstimmung
(55% bzw. 64%) bewertet als mit einer schlechten. In der Pflegegruppe war der
Anteil der schlechten Ubereinstimmungen (64% bzw. 68%) groRer als der Anteil der
guten Ubereinstimmungen. In der Frage wie der Patient die Mdglichkeit,
Unstimmigkeiten bereinigen zu koénnen (Frage 22b), bewertet, stimmten die
Pflegenden (82%) zu einem grol3eren Anteil schlecht mit dem Patienten Uberein. Bei
den Angehorigen war dies nur in 45% der Antworten der Fall. Der Anteil in der
Pflegegruppe war fast doppelt so hoch wie in der der Angehérigen. In der Bewertung
wie der Patient die Situation auf die Einsicht eines Sinn des Lebens (Frage 24b)
einschatzt, war in der Angehoérigen- (73%) und in der Pflegendengruppe (68%) der
Anteil der schlechten Ubereinstimmungen am gréRten. In der Bewertung, wie der
Patient die Kommunikation Uber Behandlungswinsche mit dem Arzt (Frage 25b)
empfindet, war in der Angehdrigen- (77%) und in der Pflegendengruppe (73%) der
Anteil der schlechten Ubereinstimmungen am groRten. Bei der Frage nach der
momentanen Lebensqualitat (Frage 31) war der Anteil der schlechten

Ubereinstimmungen in beiden Gruppen groRer (59%).
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Symptomfragen (b): Behandlungswiinsche, Ganzheitlichkeit und
Kommunikation (Angehorige)
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Abbildung 22: Grad der Ubereinstimmung zwischen Angehérigen und Patienten

Symptomfragen (b): Behandlungswiinsche, Ganzheitlichkeit und
Kommunikation (Pflege)
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Abbildung 23: Grad der Ubereinstimmung zwischen Pflege und Patienten

Fazit

Der Aspekt, wie oft die Kommunikation und die ganzheitliche Behandlung fiir den

Patienten erfillt waren, wurde von den Angehdrigen h&ufiger mit einer guten

Ubereinstimmung beantwortet als von den Pflegekréaften.

In der Bewertung dieses Konsturktes wurden von beiden Gruppen zu einem

groReren Anteil schlechte Ubereinstimmungen erzielt. Die Angehdrigen haben jedoch

haufiger als die Pflegekréafte eine gute Ubereinstimmung erzielt.
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5.3.2.5 Konstrukt Funf: Zukunft

In den Gesamtfragen des Konstruktes ,Zukunft (s. Abb. 24 + 25) wird nach
Winschen fur das kommende Lebensende gefragt (p = 0,479, x2= 0,5, df = 1). In
beiden Gruppen zeigt sich ein groRRerer Anteil an guten als an schlechten
Ubereinstimmungen. In der Pflegegruppe ist der Anteil 78% (s. Abb. 25), in der
Angehorigengruppe 74% (s. Abb.24). In der Frage ,Ist dem Patienten der
Aufenthaltsort in der jetztigen Phase seines Lebens wichtig?“ (Frage 26) stimmten
100% der Antorten der Pflegegruppe und 95% der Angehorigengruppe gut mit den
Patientenantworten Uberein. In der Frage ,Wo modchte der Patient seine letzte Zeit
verbringen?* (Frage 27) stimmten in der Angehoérigengruppe 82% der Antworten und
in der Pflegegruppe 73% der Antworten gut mit den Antworten der Patienten Uberein.
64% der Pflegenden stimmten bei der Frage ,Modchte der Patient allein sterben?”
(Frage 28) mit dem Patienten Uberein. Bei den Angehdrigen waren es 55%. In der
Frage ,In welchem Bewusstseinszustand mdchte der Patient gerne sterben?” (Frage
29) stimmten die Pflegenden zu 77% und die Angehdrigen zu 64% gut mit dem

Patienten tUiberein.

Zukunftsfragen (Angehorige)

|
956
Relevanz des Aufenthaltsort (26) ‘ °

82%
Aufenthaltsort (27) :

55%
Alleine Sterben (28) :
b

45”/

gute Ubereinstimmung

64%

BewuRtseinszustand Sterben (29) 16% o schlechte Ubereinstimmung
b

) 74%
Mittelwert Fragen gesamt

0% 50% 100%

prozentualer Anteil

Abbildung 24: Grad der Ubereinstimmung zwischen Angehérigen und Patienten
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Zukunftsfragen (Pflege)

100%
Relevanz des Aufenthaltsort (26)

73%
Aufenthaltsort (27) ’

64%
Alleine Sterben (28) 36%

b
gute Ubereinstimmung
77%

BewuRtseinszustand Sterben (29) m schlechte Uberemstlmmung

. 78%
Mittelwert Fragen gesamt

0% 50% 100%

prozentualer Anteil

Abbildung 25: Grad der Ubereinstimmung zwischen Pflege und Patienten

Fazit
In dem Konstrukt Zukunft, das Wunsche fiur das kommende Sterben beinhaltet,
wurden in beiden Gruppen zu einem groReren Anteil gute Ubereinstimmungen

erzielt. Die Pflegekrafte erzielten diese haufiger als die Angehdrigen.

5.3.2.6 Gesamtfrage

Gesamtfragen

In der Ubereinstimmung aller Fragen gesamt (s. Abb. 26) zwischen der Gruppe der
Patienten und der Gruppe der Angehorigen bzw. Pflegekrafte zeigte sich in der
Angehorigengruppe ein groRerer Anteil guter Ubereinstimmungen (64%), als in der
Pflegegruppe (54%). In der Angehorigengruppe Uberwiegen die guten
Ubereinstimmungen (64%) die schlechten Ubereinstimmungen (36%), wahrend in
der Pflegegruppe das Verhaltnis zwischen schlechten Ubereinstimmungen (46%)
und guten Ubereinstimmungen (54%) nahezu ausgeglichen war (p < 0,001,
x?= 28,08, df = 1).

Fragen gesamt (Angehorige) Fragen gesamt (Pflege)

M schlechte M schlechte
Ubereinstimmung Ubereinstimmung

gute Ubereinstimmung 53,79% gute Ubereinstimmung
63,94%

Abb. 26: Ubereinstimmung der Angehérigen und Pflegekréfte bei allen Fragen gesamt
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Haufigkeitsfragen gesamt

In der Ubereinstimmung der Haufigkeitsfragen zeigte sich in beiden Gruppen ein
hoherer Anteil an guten Ubereinstimmungen (s. Abb. 27). In der Angehdrigengruppe
war dieser Anteil groRer (76%) als in der Pflegegruppe (65%). (p < 0,001, y°= 19,21,
df = 1).

Haufigkeitsfragen gesamt Haufigkeitsfragen gesamt
(Angehorige) (Pflege)

m schlechte ® schlechte
Ubereinstimmung Ubereinstimmung

gute Ubereinstimmung gute Ubereinstimmung

75,85% AN

Abb. 27: Ubereinstimmung der Angehérigen und Pflegekréfte bei allen Haufigkeitsfragen gesamt

Zufriedenheitsfragen gesamt

In der Ubereinstimmung der Zufriedenheitsfragen zeigte sich in beiden Gruppe ein
geringerer Anteil an guten Ubereinstimmungen mit dem Patienten (s. Abb. 28). In der
Angehorigengruppe gab es bei 54% der Fragen eine schlechte Ubereinstimmung, in
der Pflegegruppe bei 64% der Fragen (p = 0,001, x*= 13,14, df = 2).

Zufriedenheitsfragen gesamt Zufriedenheitsfragen gesamt
(Angehorige) (Pflege)

m schlechte
Ubereinstimmung

B maRige Ubereinstimmung

gute Ubereinstimmung

m schlechte
Ubereinstimmung

H miRige Ubereinstimmung

gute Ubereinstimmung

Abb. 28: Ubereinstimmung der Angehérigen und Pflegekréfte bei allen Zufriedenheitsfragen gesamt

Fazit

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Angehdérigen in der Beantwortung
der Gesamtfragen, der ,Haufigkeitsfragen gesamt® und der ,Zufriedenheitsfragen
gesamt” einen groReren Anteil an guten Ubereinstimmungen mit den Antworten des
Patienten erzielten als die Pflegekrafte. In beiden Gruppen (Angehdrige und
Pflegekrafte) zeigt sich, dass die Ubereinstimmungen in den Haufigkeitsfragen hoher

sind als bei den Zufriedenheitsfragen.
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5.3.3 Wie korrelieren die Gesamtzufriedenheit und die verschiedenen
Konstrukte mit der empfundenen Lebensqualitat?

Im Folgenden soll beschrieben werden, ob und in welchem Mal ein Konstrukt mit der
Einschatzung der momentanen Lebensqualitat des Patienten korreliert. Um den
Einfluss der einzelnen Konstrukte auf die momentane Lebensqualitat zu ermitteln,
wurde, wie oben beschrieben (s. 4.4), der Korrelationskoeffizient r bestimmt. Bei
einer sehr hohen Korrelation bedeutet dies, dass ein Konstrukt oder eine Einzelfrage
die gleiche Tendenz aufweist wie die Frage nach der momentanen Lebensqualitat,
wahrend bei einer sehr geringen Korrelation die Antworten in keinem
Zusammenhang zueinander stehen. Ist der Korrelationskoeffizient negativ, so
beschreibt dies eine gegenlaufige Korrelation zwischen dem Konstrukt und der Frage
nach der momentanen Lebensqualitat. Das bedeutet, dass z.B. eine positive
Bewertung einer/-s Frage/Konstrukts eine negative Bewertung der Frage nach der

momentanen Lebensqualitat bedingt (s. Tabelle 1).3;

5.3.3.1 Korrelation der Gesamtzufriedenheit mit momentaner Lebensqualitat
Die Gesamtzufriedenheit ist der Mittelwert aller Zufriedenheitsfragen (s. Abb. 29). In
der Patientengruppe zeigt sich eine mafige Korrelation der Gesamtzufriedenheit mit
der empfunden Lebensqualitéat. In der Angehérigen- und in der Pflegegruppe ist die
Korrelation mit der Gesamtzufriedenheit gering.

Korrelation der Gesamtzufriedenheit mit der momentanen Lebensqualitat

1,00

0,50 +

0,00 -
Patient Angehorige Pflege

-0,50

-1,00

Abbildung 29: Korrelationsgrad der Gesamtzufriedenheit (alle Zufriedenheitsfragen) mit der momentanen

Lebensqualitét je Teilnehmergruppe
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5.3.3.2 Korrelation des Konstrukts Eins ,Symptome und personliche
Versorgung“ mit der momentaner Lebensqualitat

Das Konstrukt ,Symptome und personliche Versorgung® zeigt in der Patienten- und
Angehdrigengruppe eine mittlere Korrelation mit der momentanen Lebensqualitat

(s. Abb.30). In der Pflegegruppe zeigt sich eine geringe Korrelation.

Korrelation des Konstruktes Symptombehandlung und persénliche Versorgung mit der
momentanen Lebensqualitat
1,00

0,50 4

0,00 -
Patient Angehorige Pflege

-0,50

-1,00

Abbildung 30: Korrelationsgrad des Konstrukts Symptombehandlung und persénliche Versorgung mit der

momentanen Lebensqualitat je Teilnehmergruppe

5.3.3.3 Korrelation des Konstrukts ,,Vorbereitung auf den Tod und Moment des
Todes“ mit der momentanen Lebensqualitat

Fir das Konstrukt ,Vorbereitung auf den Tod und Moment des Todes* zeigt sich nur
in der Patientengruppe eine signifikante mittlere Korrelation mit der momentanen
Lebensqualitat. In der Angehoérigen- und in der Pflegegruppe zeigt sich dagegen

keine signifikante Korrelation.

5.3.3.4 Korrelation des Konstrukts ,Familie und Fursorge fur andere“ mit der
momentanen Lebensqualitat
Fir das Konstrukt ,Familie und Fiursorge fur andere® zeigt sich in keiner Gruppe eine

Korrelation mit der momentanen Lebensqualitat.

5.3.3.5 Korrelation des Konstrukts ,,Behandlungswiinsche, Ganzheitlichkeit,
Kommunikation“ mit der momentaner Lebensqualitat

In der Patientengruppe und in der Angehérigengruppe zeigt sich eine mittlere
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Korrelation zwischen dem Konstrukt und der momentanen Lebensqualitat.

In der Pflegegruppe zeigt sich eine geringe Korrelation (s. Abb. 31).

Korrelation des Konstruktes Behandlungswiinsche, Ganzheitlichkeit, Kommunikation
mit der momentanen Lebensqualitat

1,00

0,50

0,00 ~
Patient Angehdrige Pflege

-0,50

-1,00

Abbildung 31: Korrelationsgrad des Konstrukts Behandlungswiinsche, Ganzheitlichkeit, Kommunikation mit der

momentanen Lebensqualitat je Teilnehmergruppe

Fazit

Es zeigt sich eine mafRige Korrelation zwischen der momentanen Lebensqualitét
(Frage 31) und der Gesamtzufriedenheit in der Patientengruppe und eine geringe
Korrelation in der Angehorigen- und Pflegegruppe. Das zeigt sich auch in dem
Konstrukt ,Symptombehandlung und personliche Versorgung®. Hier zeigt sich ein
mafiger Zusammenhang fiur die Patienten und ein geringer fir die Angehdérigen und
Pflegekrafte mit der momentanen Lebensqualitat. In dem  Konstrukt
.Behandlungswinsche, Ganzheitlichkeit, Kommunikation“ zeigte sich ein mafRiger
Zusammenhang mit der momentanen Lebensqualitat in der Patienten- und
Angehdrigengruppe. In der Pflegegruppe ist der Zusammenhang nur gering. In den
beiden anderen Konstrukten , Vorbereitung auf den Tod“ und ,Familie und Firsorge
fur Andere“ zeigt sich in keiner der drei Gruppen ein Zusammenhang mit der
momentanen Lebensqualitat.

Es ist anzunehmen, dass die momentane Lebensqualitat des Patienten von weiteren
Faktoren beeinflusst wird, die mit der Gesamtzufriedenheit und den einzelnen

Konstrukten nicht vollstandig erfasst werden.

72



Qualitédt des Sterbens — aus der Perspektive von Patienten, Angehérigen und Pflegekréften-[PCT-02]

6. Diskussion

6.1. Diskussion der Ergebnisse
Im Folgenden sollen die Ergebnisse der Studie diskutiert werden.

6.1.1 Bewertung der Qualitdt des Sterbens auf einer Palliativstation durch
Patienten, Angehdrige und Pflegekrafte.

Die Bewertung der Qualitat des Sterbens auf einer Palliativstation, in diesem Fall der
Palliativstation des Virchow Klinikums, Charité, aus der Sicht von Patienten,
Angehdorigen und Pflegekréaften erfolgt an Hand des von Patrick et al. entwickelten
und fur diese Studie modifizierten Fragebogens. 1; Damit kann eine Aussage dartber
getroffen werden, wie gut die einzelnen Komponenten aus der Sicht der Patienten,
Angehorigen und Pflegekrafte auf der Palliativstation erfullt werden. Desweiteren

bietet sich die Mdglichkeit, Schwachpunkte zu identifizieren und zu beheben.

6.1.1.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Eine zusammenfassende Aussage zur Qualitat des Sterbens auf der Palliativstation,
Charité- Campus Virchow —Klinikum lasst sich nur insofern treffen, als bei den Frage
nach der Haufigkeit eines Symptoms/Ereignisses (Haufigkeitsfragen) die Antworten
,oft/ meistens” Gberwogen (s. Abb. 2) und bei den Zufriedenheitsfragen (Fragen nach
der Wertigkeit eines Symptoms und seiner Frequenz) eine positive Tendenz
(Skalenwert >6, bei Skala 1-10) bei den Antworten zu erkennen war (s. Abb.5). Die
Behandlung der Symptome wie Schmerzen (Frage 1), suffiziente Atmung (Frage 5),
selbststandiges Essen (Frage 3), Kontrolle Uber krankheitsbezogene Ereignisse
(Frage 2), Kommunikation Uber Therapie und Behandlungswinsche (Frage 25),
sowie die Notwendigkeit von medizinischem Support (wie z.B. Dialyse,
Sauerstoffapplikation, etc.) (Frage 17) wurde von allen drei Gruppen als ,oft* erfullt
beschrieben (s. Abb. 1) und als positiv/ nicht belastend bewertet (s. Abb. 4).
Dagegen wird der Aspekt ,ausreichend Energie fir die Dinge des taglichen Lebens*
(Frage 6) von allen drei Gruppen als ,sehr selten bis manchmal“ erreicht angesehen
und als tendenziell negativ/ belastend beschrieben. Die psychosozialen
Komponenten sind fir die drei Gruppen gut erfullt. Die Zeit, die mit dem Partner
(Frage 9), den Kindern (Frage 10), der Familie (Frage 11) oder allein (Frage 12)
verbracht wird (Haufigkeit variiert), wird als tendenziell positiv beschrieben

(s. Abb. 4). Das Gleiche gilt fur die Punkte ,Nahe zulassen zu kdnnen“ (Frage 20),
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,2JUnstimmigkeiten bereinigen zu kénnen“ (Frage 22) und ,an wichtigen Ereignissen
teilzunehmen® (Frage 23). Eine Ausnahme bildet dabei der Punkt ,, Sorge wegen der
Belastung der Angehdrigen® (Frage 14). Dieser Aspekt wurde von den Patienten und
Angehdrigen als ,oft* gegeben angesehen (s. Abb. 1) und nach Meinung aller drei
Gruppen als belastend empfunden (s. Abb. 4).

Unterschiede zwischen den Gruppen zeigten sich bei den Haufigkeitsfragen bei dem
Thema Sterben. Bei der Frage ,wie oft ist der Patient angstfrei bezuglich des
Sterbens” (Frage 15a) gaben die Pflegekrafte , sehr selten bis manchmal® an, die
Angehdrigen ,manchmal“ und die Patienten ,oft bis meistens”. Dies setzt sich in der
Bewertung des Aspektes fort. Die Pflegekrafte bewerten den Aspekt negativ/
belastend, die Angehdrigen neutral und die Patienten tendenziell positiv
(s. Abb. 1 und 4). Ahnlich verhalt es sich mit dem Aspekt , Akzeptanz des Sterbens®
(Frage 17). Die Unterschiede zwischen den drei Gruppen sind von der Tendenz
gleich, allerdings liegen sie hier etwas naher zusammen, wenn es um die Bewertung
des Aspektes geht (s. Abb. 1 und 4). Eine weitere Diskrepanz zwischen den drei
Gruppen zeigt sich bei den Winschen des Patienten bezlglich des Sterbens. Bei
der Frage wo der Patient sterben mochte (Frage 27) gehen deutlich mehr
Angehorige (19 von 21Teilnehmern) und Pflegekrafte (18 von 21Teilnehmern) davon
aus, dass der Patient dies zu Hause tun mdchte, wahrend nur 13 von 21 Patienten
diesen Wunsch auf3ern. Einen geringeren Unterschied sieht man bei der Frage ob
der Patient alleine sterben mdéchte. Die Angehérigen (15 von 21Teilnehmern) und die
Pflegekrafte (14 von 21Teilnehmern) gehen haufiger davon aus, dass der Patient
nicht alleine sterben mdchte, als die Patienten (11 von 21Teilnehmern).

Die Option ,keine Antwort/weily nicht* wurde besonders von den Pflegekraften
gewahlt. Besonders Fragen zu psychosozialen Aspekten wie ,Abschied nehmen
kénnen“ (Frage 21), ,Unstimmigkeiten bereinigen® (Frage 22), ,an wichtigen
Ereignissen teilnehmen® (Frage 23), ,Sinn des Lebens fur sich sehen“ (Frage 24)
und ,Planung fur Dinge nach dem Tod, wie z.B. die eigene Beerdigung® (Frage 30),
wurden von den Pflegekraften deutlich seltener beantwortet als von den Patienten
und Angehodrigen. Lediglich die Frage ,wie oft der Patient angstfrei bezliglich des
Sterbens ist* (Frage 15), wurde von den Angehdrigen seltener beantwortet (s. Abb.
7).
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6.1.1.2 Interpretation und Diskussion der Ergebnisse

An Hand dieser Ergebnisse kann eine Aussage uber die Qualitdt des Sterbens auf
der Palliativstation des Virchow Klinikums, Charité getroffen werden. Auf Grund des
Stichprobenumfangs pro Teilnehmergruppe n = 21 sind diese Aussagen als
deskriptiv zu verstehen.

Die Bewertung der drei Gruppen hat gezeigt, dass die Behandlung von
krankheitsbezogenen Symptomen oder Ereignissen suffizient erreicht wird, wahrend
die psychosozialen Aspekte nur zum Teil erflillt werden kénnen. Eine Ursache dafir
kénnte sein, dass die Einflisse auf psychosoziale Aspekte, wie auf das Sterben
selber, vielfaltig sind. Die Kommunikation tber korperliche Dinge konnte leichter
fallen als die Uber emotionale Belange. Die Kenntnis Uber die psychosozialen
Bedurfnisse des Patienten setzt wahrscheinlich eine engere Beziehung zu dem
Patienten voraus, die, wie man an der hohen Anzahl unbeantworteter Fragen in der
Pflegegruppe im Vergleich zur Angehdrigengruppe sieht, auf Seiten des
medizinischen Teams (hypothetisch auch bei Arzten) nicht vorhanden ist. Die
Zeitspanne, die sie mit dem Patienten verbringen, ist sehr viel geringer.,g Sie kdnnen
in ihrer Einschatzung jedoch auf praktische Erfahrung und theoretisches Wissen
zuriickgreifen und sind emotional nicht so belastet wie Angehoérige.is

Die Angehdrigen sind sicherlich starker durch das Sterben betroffen und belastet als
z.B. Pflegekrafte. Verschiedene Studien haben gezeigt, dass Angehdrige ihre
eigenen Angste und Erfahrungen auf den Patienten projizieren und dessen
Bedurfnisse danach bewerten.s; Higginson und McCarthy zeigten in ihrer 1993
erschienenen Studie ,Validity of the SUPPORT team assessment schedule: Do
staff’s ratings reflect those made by patients or their families? “, dass Angehdérige die
Lebensqualitat des Patienten schlechter bewerten und Beschwerden eher
Uberbewerten als das medizinische Personal.33

Abschlieend kann gesagt werden, dass die Qualitait des Sterbens
(Gesamtzufriedenheitsfragen) von allen drei Gruppen als positiv bewertet wird
(s. Abb. 5), wahrend die momentane Lebensqualitat schlechter bewertet wird (s. Abb.
4). Es zeigt sich eine Differenz in der Bewertung der Gesamtzufriedenheit im
Vergleich zur momentanen Lebensqualitat. Eine Ursache dafir kdnnte sein, dass
weitere Komponenten, als die vom Fragebogen erfassten, eine Rolle in der Qualitat
des Sterbens bzw. der momentanen Lebensqualitat spielen. In wie weit ein

Zusammenhang besteht soll unter 6.1.3 besprochen werden.
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6.1.2 Untersuchung von Ubereinstimmungen und Differenzen in der Bewertung

der Qualitat des Sterbens zwischen Patienten, Angehdrigen und Pflegekraften.

Die ldentifizierung von Ubereinstimmungen und Differenzen in der Bewertung der
Qualitat des Sterbens zwischen Patienten, Angehorigen und Pflegekréaften hat zum
Ziel, im Klinischen Alltag leichter Entscheidungen fir nicht-kommunikationsfahige
Patienten finden zu kdnnen. Wenn die Bereiche identifiziert werden kdnnen, in denen
besonders Angehérige oder das medizinische Personal mit der Ansicht bzw.
Winschen des Patienten Ubereinstimmen, dann besteht neben der
Patientenverfigung eine weitere Moglichkeit den potentiellen Patientenwunsch zu

ermitteln.

6.1.2.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Bei der Betrachtung der gesamten Fragen als Ganzes zeigt sich, dass die
Angehorigen zu einem groReren Teil (64%) mit den Patienten Ubereinstimmen, als
das bei den Pflegekréaften der Fall ist (54%) (s. Abb. 26). Betrachtet man die Fragen
in der Unterteilung Haufigkeitsfragen (Fragen nach der Haufigkeit eines Ereignisses)
und Zufriedenheitsfragen (Fragen nach der Wertigkeit eines Symptoms und seiner
Frequenz), dann zeigt sich, dass die Angehodrigen bei den Haufigkeitsfragen
ebenfalls haufiger mit den Patienten Ubereinstimmen (75%) als die Pflegekrafte
(65%) (s. Abb. 27). Bei den Zufriedenheitsfragen verhalt es sich &hnlich, jedoch
tiberwiegt bei beiden Gruppen die schlechte Ubereinstimmung (Angehorige 54% und
Pflegekrafte 64%) (s. Abb. 28). Die Grunde fiur diese Unterschiede sollen in dem
Absatz 6.1.2.2 ,Interpretation der Ergebnisse” besprochen werden.

Die Tatsache, dass die Haufigkeitsfragen im Vergleich zu den Zufriedenheitsfragen
einen groReren Anteil an Ubereinstimmungen mit den Patientenaussagen aufweisen,
setzt sich in den Konstrukten fort. Es zeigt sich, dass die Angehdrigen in den
Konstrukten ,Symptombehandlung und personliche Versorgung®, ,Vorbereitung auf
den Tod“ ,Familie und Firsorge fur Andere® und ,Behandlungswinsche,
Ganzheitlichkeit, Kommunikation® einen gréleren Anteil an guten
Ubereinstimmungen haben als die Pflegekrafte und in beiden Gruppen der Anteil an
guten Ubereinstimmungen bei den Haufigkeitsfragen hoher als bei den
Zufriedenheitsfragen ist. Lediglich im Konstrukt drei ,Familie und Fursorge fur
Andere® zeigte sich in der Angehorigengruppe auch bei den Zufriedenheitsfragen ein
groBerer Anteil an guten Ubereinstimmungen. Im Konstrukt finf ,Zukunftsfragen®
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dagegen hatten die Pflegekrafte einen groReren Anteil an guten Ubereinstimmungen

mit den Patientenantworten, als die Angehorigen.

6.1.2.2 Interpretation der Ergebnisse

Bei der Betrachtung der Ergebnisse fallen, wie oben beschrieben zwei Dinge
besonders auf. Zum Einen sind die Angehdrigen den Pflegekréften in der Bewertung
der Bereiche ,Symptombehandlung und persénliche Versorgung®, ,, Vorbereitung auf
den Tod“ ,Familie und Fursorge fur Andere® und ,Behandlungswinsche,
Ganzheitlichkeit, Kommunikation“ Uberlegen. Eine Ausnahme bildet dabei der
Bereich, der Winsche/ Vorlieben fur das Sterben (,Zukunftsfragen®) beinhaltet. In
diesem Bereich sind die Pflegekrafte den Angehdrigen Uberlegen.

Die Grunde fur diese Verteilung sind vielfaltig. Da sind zum einen die
unterschiedlichen Beziehungen zum Patienten zu nennen. Die Angehdrigen, die den
Patienten in der Regel bereits Uber einen grof3en Zeitraum kennen, haben eine
grolRere emotionale Nahe zu dem Patienten, sind aber auch durch die Situation des
Sterbens und des Verlustes betroffen., Dagegen kennen die Pflegekrafte den
Patienten nur fir einen kurzen Zeitraum (in dieser Studie mindestens 5 Tage) und
haben im Gegensatz zu den Angehdrigen eine professionelle Distanz zum Sterben
sowie Erfahrung im Umgang mit Sterbenden.

Angewendet auf die Ergebnisse konnte man formulieren, dass in den Bereichen, die
die Angehdrigen besonders gut einschatzen konnten, die personliche bzw.
emotionale N&dhe mit dem Patienten besonders wichtig ist und von den Pflegekraften
daher nicht im gleichen Ausmald eingeschétzt werden kann. Der hohe Anteil nicht
beantworteter Fragen in der Pflegegruppe unterstreicht diese Interpretation.
Gleichzeitig kann der Bereich ,Winsche fur das Sterben besser von den
Pflegekraften eingeschéatzt werden, da in diesem Bereich eine gewisse Distanz zum
Patienten und die professionelle Erfahrung mit Sterbenden zum Tragen kommt, die
den Angehdrigen fehlt.

Es gibt bisher keine Studien, die die Aussagen von Patienten mit denen von
Angehorigen und Pflegekraften vergleichen. In der Studie ,Quality of Dying and
Death in two Medical ICUs" von Curtis et al. 15 wurden Angehorige, Pflegekréfte,
Stationsarzte und Oberarzte retrospektiv zur Qualitdt des Sterbens auf der
Intensivstation befragt, nicht jedoch die Patienten selber. Dabei zeigte sich, dass
Angehdrige und Oberarzte das Sterben des Patienten positiver bewerteten als die

Pflegekrafte und die Stationsarzte. Der Vergleich zwischen den verschieden Gruppen
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wurde aber nicht in Beziehung zu einer moéglichen Aussage des Patienten gesetzt,
da eine Befragung der Patienten in dieser Studie nicht stattfand.

Die Review “Are Healthcare Providers Adequate Raters of Patients’ Quality of Life-
Perhaps More Than We Think? “ von Mirjam A. G. Sprangers et al. zeigte, dass in
mehreren Studien zur Einschétzung der Qualitdt des Lebens eine Diskrepanz
zwischen den Einschatzungen der Patienten und der Pflegekrafte existiert.3, Karen
E. Steinhauser beschreibt in der Review ,Measuring End-of-Life Care Outcomes
Prospectively“ die Schwierigkeit Studien zu entwickeln, in denen auch die Patienten
befragt werden, da diese am Lebensende haufig nicht mehr in der Lage sind, an
Befragungen teilzunehmen., Studien, die die Aussagen von Patienten und
Angehorigen bzw. medizinischem Personal vergleichen, sind daher nach ihrer
Aussage winschenswert, aber schwer umzusetzen. Auf Grund dieser
Schwierigkeiten ist der Vergleich mit anderen Studien nur eingeschrankt mdglich.
In der Review ,Evolution in Measuring the Quality of Dying“ beschreibt Karen E.
Steinhauser tUbereinstimmend mit den Ergebnissen dieser Studie die Differenz in der
Bewertung der Zufriedenheitsfragen und Haufigkeitsfragen durch Angehorige.ss Sie
kénnen laut Steinhauser eine suffiziente Einschatzung Uber die Haufigkeit von
Ereignissen wie Schmerzen, psychischem Stress oder anderen, mit dem Sterben
assoziierten Ereignissen, geben. Eine Einschatzung Uber den Wert oder die
Intensitat des Ereignisses ist jedoch nur ungenau moglich. Die Empfehlung der
Autoren lautet daher, die Befragung von Angehérigen auf die Kategorien ,Wissen
Uber den Patienten®, ,Haltung des Patienten® und ,beobachtbares Verhalten zu
beschranken, z.B. die Beurteilung der Frequenz der Schmerzmitteleinahme anstatt
der Beurteilung der Schmerzen.gs Die Empfehlung kénnte man nach der
Ergebnislage dieser Studie auch auf die Pflegekrafte ausweiten, denn neben der
Angehdrigengruppe zeigt auch die Pflegegruppe in der Beantwortung der
Zufriedenheitsfragen einen nur geringen Anteil an guten Ubereinstimmungen mit den

Bewertungen der Patientengruppe.

6.1.3 Wie korrelieren die Gesamtzufriedenheit und die verschiedenen

Konstrukte mit der empfundenen Lebensqualitat?

Die Korrelation der momentan empfundenen Lebensqualitdt (Frage 31) mit der
Gesamtzufriedenheit (wie oben beschrieben der Mittelwert aller Zufriedenheitsfragen)

und den einzelnen Konstrukten soll eine Aussage dariber erméglichen, ob und
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welche Bereiche des Sterbens einen Einfluss auf die momentane Lebensqualitat

haben und besonders wichtig sind, um ein gutes Sterben zu ermdglichen.

6.1.3.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

Bei der Auswertung der Daten zeigt sich eine méaRige Korrelation zwischen der
momentanen Lebensqualitat, wie mit Frage 31 erfasst, und der Gesamtzufriedenheit
in der Patientengruppe und eine geringe Korrelation in der Angehérigen- und
Pflegegruppe. Das kann darauf hindeuten, dass eine suffiziente Umsetzung der acht
Komponenten eines guten Todes (s. oben) einen Einfluss auf die Lebensqualitat des
Patienten hat, der sich aber nach Einschatzung der Angehdrigen und Pflegekrafte
nur gering auspragt. Das Gleiche gilt fur das Konstrukt ,Symptombehandlung und
personliche Versorgung®, Auch hier zeigt sich ein maliger Zusammenhang fur die
Patienten und ein geringer fur die Angehorigen und Pflegekrafte. In dem Konstrukt
,Behandlungswinsche, Ganzheitlichkeit, Kommunikation“ zeigte sich ein maRiger
Zusammenhang mit der Lebensqualitat in der Patienten- und Angehdérigengruppe. In
der Pflegegruppe ist der Zusammenhang nur gering. In den beiden anderen
Konstrukten ,Vorbereitung auf den Tod" und ,Familie und Fursorge fur Andere® zeigt
sich in keiner der drei Gruppen ein Zusammenhang mit der momentanen

Lebensqualitat.

6.1.3.2 Interpretation der Ergebnisse

Die Betrachtung der Ergebnisse in Bezug auf ihre Korrelation mit der momentanen
Lebensqualitat gibt die Moglichkeit, Faktoren zu identifizieren, die einen besonderen
Einfluss auf die Qualitat des Sterbens haben. Dabei hat sich gezeigt, dass eine
positive Bewertung der gesamten Zufriedenheitsfragen einen Einfluss auf die
Qualitat des Sterbens hat, genauso wie die Konstrukte ,Symptombehandlung und
personliche  Versorgung“® sowie ,Behandlungswinsche, Ganzheitlichkeit,
Kommunikation®.

In der Studie ,A Measure of the Quality of Dying and Death: Initial Validation Using-
After-Death Interviews with Family Members® von J. Randell Curtis et al. kamen die
Forscher zu einem &hnlichen Ergebnis.14 Abweichend von dieser Studie wurden nur
Angehorige befragt. Die Befragung fand retrospektiv statt. Ziel der Studie von J.
Randell Curtis et al. war die Uberpriifung der Gultigkeit des neu entwickelten und von
uns ebenfalls verwendetet Fragebogens. In der Studie zeigte sich, dass eine positiv

bewertete Gesamtzufriedenheit mit einer niedrig bewerteten Symptomlast und einer
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guten Symptombehandlung assoziiert war, wie in unserem Konstrukt
~oymptombehandlung und personliche Versorgung“ zusammengefasst. Desweiteren
war eine positiv bewertete Gesamtzufriedenheit mit der Madoglichkeit zur
Kommunikation Gber BehandlungsmalRnahmen, einer guten Compliance mit der
Behandlung und mit der Zufriedenheit der Familie mit der Kommunikation assoziiert.
Diese Aspekte sind in dem Konstrukt ,Behandlungswinsche, Ganzheitlichkeit,
Kommunikation® zu finden.

Zusammenfassend lasst sich schlussfolgern, dass die vorliegende Studie ahnliche
Bereiche (Konstrukt ,Symptombehandlung und personliche Versorgung“ und
.Behandlungswinsche, Ganzheitlichkeit, Kommunikation®) identifiziert hat, die die
momentane Lebensqualitat beeinflussen, wie die Bereiche, die in der Studie ,A
Measure of the Quality of Dying and Death: Initial Validation Using-After-Death
Interviews with Family Members® von J. Randell Curtis et al 14einen Einfluss auf die
Gesamtzufriedenheit haben (guten Symptombehandlung, Kommunikation Uber
Behandlungsmal3nahmen, guten Compliance mit der Behandlung und Zufriedenheit
der Familie mit der Kommunikation). Relativierend soll erwahnt sein, dass bei einem
Stichprobenumfang von n=21 die Ergebnisse einen deskriptiven Charakter haben.
Die Ubereinstimmung mit den Ergebnissen von J. Randell Curtis et al. kann die
beschriebene Tendenz jedoch bestétigen.

6.2 Fazit

Die Forschung am Lebensende ist eine Herausforderung. Die erste Herausforderung
ist die Definition und Identifizierung eines Sterbenden. Zum einen ist Sterben ein
dynamischer Prozess, der sich nicht nur in eine Richtung entwickeln kann. Zum
anderen gibt es keine harten Kriterien, die einen Patienten zu einem Sterbenden
machen. Ein Sterbender kann auf Grund seiner Erkrankung oder durch klinische
Kriterien definiert werden. Der Aufenthalt auf einer Palliativstation oder in einem
Hospiz kann ein Definitionskriterium sein. Das haufigste Kriterium ist jedoch die
arztliche Einschatzung. In dieser Studie wurden zur Definition mehrere Kriterien
angewandt. Zum einen wurden nur Patienten eingeschlossen, die auf der
Palliativstation, Charité Campus Virchow Klinikum behandelt wurden, zum anderen
wurden sie nur eingeschlossen, wenn sie nach arztlicher Prognose in der
Terminalphase der Erkrankung waren und eine Lebenserwartung von weniger als 3
Monaten anzunehmen war.so

Eine weitere Herausforderung ist die Rekrutierung von sterbenden Patienten. In der
80



Qualitédt des Sterbens — aus der Perspektive von Patienten, Angehérigen und Pflegekréften-[PCT-02]

Terminalpahse einer Erkrankung sind die Patienten oft zu krank um zu
kommunizieren oder an einer Befragung teilzunehmen. Der Einschlusszeitraum von
einem Jahr fur diese Studie und die Tatsache, dass von 70 angefragten Patienten
nur 21 teilnahmen, macht das deutlich. Bei der Betrachtung der Ablehnungsgriinde
wird aufRerdem klar, dass nicht nur die eingeschrankte Kommunikationsfahigkeit den
Einschluss von Sterbenden in eine Studie am Lebensende erschwert, sondern auch
die emotionale Belastung der Patienten (s. Tabelle 6).

Die dritte Herausforderung in der Forschung am Lebensende erschliel3t sich aus der
vorher genannten Unfahigkeit des Sterbenden zu kommunizieren. In diesem Fall
werden die Angehorigen als Stellvertreter verwendet, ohne dass beim jetzigen Stand
der Forschung der Wert ihrer Aussagen, wie oben erwadhnt, endgultig ermittelt

werden konnte.

Die Ergebnisse dieser Studie haben gezeigt, dass Angehdrige in den meisten
Bereichen, die das Sterben betreffen, bessere Stellvertreter des Patienten sind, als

die Pflegekrafte.

Sie haben aber auch gezeigt, dass die Haufigkeit eines Ereignisses von
Stellvertretern besser einzuschatzen ist als die Wertigkeit (Zufriedenheit) eines
Ereignisses. Die daraus zu formulierende Hypothese flr nachfolgende Studien lautet:

Stellvertreter kdnnen besser einschatzen wie hoch die Frequenz eines
Ereignisses bzw. eines Symptoms aus der Perspektive eines Patienten ist. Die
Einschatzung der Wertigkeit eines Ereignisses bzw. Symptoms fir den
Patienten ist dagegen nur schwer von Stellvertretern zu treffen. Dabei sind die
Angehorigen in der Einschatzung der Frequenz den Pflegekraften tberlegen.
Angehdrige sind Pflegekraften auch bei der Einschatzung der Wertigkeit
Uberlegen. Allerdings zeigen die Angehodrigen bei der Einschatzung der

Wertigkeit ebenfalls nur eine geringe Ubereinstimmung mit den Patienten.

Die zweite Hypothese ergibt sich aus den Ergebnissen der dritten Frage: Wie
korrelieren die ,Gesamtzufriedenheit und die verschiedenen Konstrukte mit der
empfundenen  Lebensqualitat? Es  zeigte sich, dass die Bereiche
Gesamtzufriedenheit, ,Symptombehandlung und personliche Versorgung“ und
,Behandlungswinsche, Ganzheitlichkeit, Kommunikation® mit der momentanen

Lebensqualitat korrelieren. Daraus ergibt sich die Hypothese:
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Die Bewertung der Bereiche »Symptombehandlung und personliche
Versorgung“ und ,Behandlungswiinsche, Ganzheitlichkeit, Kommunikation*
haben einen Einfluss auf die Bewertung der momentanen Lebensqualitat. Die
Bewertung der Gesamtzufriedenheit, die sich aus dem Mittelwert aller
Zufriedenheitsfragen zusammensetzt, hat zusatzlich einen Einfluss auf die

momentane Lebensqualitat.

Abschliel3end kann gesagt werden, dass der Fragebogen eine gute Methode sein
kann, die Qualitat des Sterbens auf der Palliativstation, Charité Campus Virchow-
Klinikum, abzuschatzen. Die Daten haben gezeigt, dass die Umsetzung der

Komponenten eines guten Todes fur alle drei Gruppen gut erfullt ist.

6.3 Ausblick

Die Forschung am Lebensende hat das Ziel Patienten ein gutes und zufriedenes
Sterben zu ermoéglichen. Um dieses Ziel zu erreichen ist es notwendig die
Schwierigkeiten, die die Forschung am Lebensende mit sich bringt, in weiteren
Studien zu erforschen. Konkret auf die Ergebnisse dieser Studie bezogen bedeutet
das, dass die hier gewonnenen Erkenntnisse als Hypothese fir folgende Studien
dienen sollten. An Hand eines deutlich gréReren Stichprobenumfangs sollten sie auf
ihre Gultigkeit Gberpruft werden.

Des Weiteren sollten zu den drei bereits bestehenden Teilnehmergruppen
(Patienten, Angehdrige und Pflegekrafte) eine vierte Teilnehmergruppe befragt
werden. Die Arzte wurden in dieser Studie nicht beriicksichtig, da auf der
Palliativstation, Charité Campus Virchow Klinikum lediglich zwei Stationsarzte und
ein Oberarzt tatig sind. Sinnvolle Daten waren in diesem Setting nicht zu erwarten.
Da aber die Arzte im medizinischen Team ein wichtiger Teil sind und maRgeblich an
den Entscheidungen, die die weiteren medizinischen Behandlungen und Therapien
betreffen, beteiligt sind, sollten sie in zuklnftigen Studien ebenfalls befragt werden.
AulRerdem sollte Uber die Befragung weiterer Personengruppen des medizinischen
Teams, wie z.B. Therapeuten, nachgedacht werden, um alle Beteiligten beurteilen zu

konnen.

In dieser Studie wurde zu einem Zeitpunkt die Qualitdt des Sterbens des Patienten
erhoben und mit den Aussagen der Angehdrigen und Pflegekréafte verglichen. Das

Sterben ist aber, wie oben beschrieben, ein dynamischer Prozess. Winsche,
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Bedurfnisse und die Bewertung von Ereignissen kénnen sich verandern. Um diese
dynamischen Prozesse und ihre Auswirkung auf den Wert der Stellvertreter
einschétzen zu kdénnen, ist es sinnvoll, auch longitudinale Studien anzustreben. Die
Durchfihrung von longitudinalen Studien kdnnte auch die Identifizierung von
Sterbenden erleichtern, da sie Patienten Uber einen langeren Zeitraum begleitet und
so Faktoren identifiziert werden kénnen, die einen schwerkranken Patienten von

einem sterbenden Patienten unterscheiden.

Die Forschung am Lebensende ist ein wichtiger Bestandteil der medizinischen
Forschung, setzt sie sich doch mit dem Patientenwunsch nach einem ertraglichen

Lebensende auseinander.
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Aus der Perspektive von Patienten, Angehirigen und Pflegekriiften

Sehr geehrte Patientin/ sehr geehrter Patient,

wir bitten Sie an einer Umfrage zu einer wissenschaftlichen Fragestellung teilzunehmen.
Ziel dieser Umfrage ist die bessere Einschitzung der Situation und der Bediirfnisse
terminalkranker Patienten.

Dazu mdochten wir Sie, einen Ihnen nahe stehenden Angehérigen und die Sie betreuende
Pflegekraft befragen.

Das Interview umfasst 32 Fragen, die jeweils aus zwei Teilen bestehen.

Die Befragung wird die Doktorandin Katrin Miescke durchfithren und von Dr. Peter Thu$3-
Patience als Betreuer’der Doktorarbeit iiberwacht und betreut.

Die Teilnahme an dieser Studie ist freiwillig und kann zu jedem Zeitpunkt abgebrochen
werden.

Falls sie nicht teilnehmen mdochten, entstehen Ihnen natiirlich keine Nachteile. Die Studie
hat keinen Einfluf auf ihre Behandlung.

Es wird Thnen vom Med. Klinik m S. Himatologie und Onkologie der Charité, Campus
Virchow-Klinikum, rechtsverbindlich die Wahrnehmung ihrer Rechte (Widerruf der
Teilnahme, Einsichtnahme in Ihre Unterlagen) zugesichert.

CHARITE - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Gemeinsame Einrichtung von Freier Universitdt Berlin und Humboldt-Universitdt zu Berlin
Korperschaft des Offentlichen Rechts
Augustenburger Platz 1 « D-13353 Berlin ® Telefon: 030/450-50  Internet: www.charite.de
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Auf dem Fragebogen wird nur Ihr Alte, Geschlecht und Thre Personengruppe erhoben.
Damit ist die Befragung pseudonym und die Regelungen der Berliner
Datenschutzbestimmungen werden gewahrt.

Datenschutz:

Da bei der Umfrage lediglich Alter, Geschlecht und die Personengruppe erfragt werden,
werden die Daten bereits in einer pseudonymen Form erhoben.

Auf einer separaten Liste wird ihr Name einer Teilnehmernummer zugeordnet um eine
doppelte Befragung zu vermeiden.

Die Daten werden elektronisch erfasst und befinden sich wihrend der Datenerhebung auf
einem Rechner der Med. Klinik m S. Hamatologie und Onkologie der Charité, Campus
Virchow-Klinikum.

Auf diesen Rechner haben nur Katrin Miescke und Dr. Peter ThuB3-Patience und Bettina
Lebedinzew (Verantwortliche des Studiensekretariats) Zugriff.

Alle erhobenen Daten unterliegen den Datenschutzbestimmungen und fallen unter die
drztliche Schweigepflicht.

Datenverarbeitung und Datenschutz:

Thre im Rahmen dieser klinischen Studie erhobenen personenbezogenen Daten (Alter,
Geschlecht und Personengruppe), sowie die Ergebnisse der im Rahmen der Umfrage von
Thnen beantworteten Fragen, werden im Falle Ihrer Studienteilnahme zu diesem Zweck wie
folgt verarbeitet:

Ihre angegebenen personlichen Daten: Geschlecht, Alter, Zugehorigkeit zur Gruppe
Patient/ Angehdriger/ medizinisches Personal werden auf dem Erhebungsbogen vermerkt.

Eine separate Liste, die Thren Namen der Teilnehmernummer zuordnet unterliegt ebenfalls
dem Datenschutz und wird vertraulich behandelt. Die Liste wird im Studiensekretariat der
Med. Klinik m.S. Hamatologie und Onkologie der Charité, Campus Virchow-Klinikum,
verschlossen und getrennt von den Fragebogen aufbewahrt. Die Geheimhaltung der
erhobenen und gespeicherten persénlichen Daten gilt auch im Fall einer Verdffentlichung
der Studienergebnisse. Personenbezogene Daten werden die datenverarbeitende Stelle
(Charité) nicht verlassen.

In der Datenbank des Studiensekretariats werden Sie nur mittels einer Teilnehmernummer
zugeordnet. Nur Dr. Peter ThuB3-Patience, Bettina Lebedinzew (Verantwortliche des
Studiensekretariats) und Katrin Miescke werden in der Lage sein, diese Teilnehmer-
nummer mit lhrem Namen in Verbindung zu bringen.

Die von Ihnen unterzeichnet Einwilligungserklidrung wird separat im Studiensekretariat
archiviert und wird zu keinem Zeitpunkt mit dem Fragebogen zusammen aufbewahrt.

Die pseudonymen Erhebungsbdgen werden im Studiensekretariat aufbewahrt.

Die Ergebnisse der Studie werden in einer Form verdffentlicht, die keinen Riickschluss auf
die Person zulésst.

CHARITE - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Gemeinsame Einrichtung von Freier Universitdt Berlin und Humboldt-Universitat zu Berlin
Korperschaft des Offentlichen Rechts
Augustenburger Platz 1 ¢« D-13353 Berlin ® Telefon: 030/450-50 » Internet: www.charite.de
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Die Daten werden gemif der Richtlinien zur wissenschaftlichen Forschung (10 Jahre)
archiviert und werden im Anschluss durch die Verantwortliche des Studiensekretariats
datenschutzgerecht geloscht bzw. vernichtet.

Dies gilt auch fiir die Einwilligungserkldrungen.

Psychologische Unterstiitzung

Sollten Sie im Anschluss an die Befragung weiteren Gesprachsbedarf haben, konnen Sie
sich gerne an Katrin Miescke oder an Frau Dipl. Psychologin Heike Lampe wenden.

Bitte sprechen Sie sich bei Bedarf das Pflegepersonal oder Thre behandelnde Arztin an, die
dann gerne den Kontakt herstellen.

Mit freundlichen Griissen

/L,

Peter C. ThuB3-Patience Katrin Miescke

Dr. med., Dipl. Biol. Doktorandin
Facharzt fiir Innere Medizin, Himatologie,

Internistische Onkologie, Palliativmedizin

Oberarzt der Med. Klinik m.S. Hamatologie und

Onkologie Charité, Campus Virchow-Klinikum

Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin

CHARITE - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Gemeinsame Einrichtung von Freier Universitit Berlin und Humboldt-Universitat zu Berlin
Kérperschaft des Offentlichen Rechts
Augustenburger Platz 1 « D-13353 Berlin * Telefon: 030/450-50 « Internet: www.charite.de
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V.iv  Einwilligungserklarung

@HARITE @AMPUS VIRCHOW-KLINIKUM

Medizinische Klinik

mit Schwerpunkt

Hamatologie und Onkologie
Direktor: Prof. Dr. med. B. Ddrken

Oberarzt Dr. med. P. C. Thuss-Patience
Studiensekretariat

Frau Bettina Lebedinzew

Telefon (030) 450 55-3889

Telefax (030) 450 55-3908
bettina.lebedinzew@charite.de

Berlin, den 1.12.2007

Palliativ care trial PCT-02

Einwilligungserklirung

Hiermit erkldre ich, Name:

Adresse:

Geburtsdatum:

Teilnehmer-Nr:
dass ich duteh s , Charité — Universititsmedizin
Berlin,Medizinische Klinik m. S. Hdmatologie und Onkologie, Augustenburger Platz 1,

13353 Berlin

miindlich und schriftlich tiber das Wesen, die Bedeutung und Tragweite der
wissenschaftlichen Untersuchung im Rahmen der o.g. Studie informiert wurde und
ausreichend Gelegenheit hatte, meine Fragen hierzu in einem Gesprich mit dem
Studienbetreuer zu klaren.

Ich habe insbesondere die mir vorgelegte Teilnehmerinformation vom 1.12.2007
verstanden und eine Ausfertigung derselben und dieser Einwilligungserkldrung erhalten.
Mir ist bekannt, dass ich meine Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Griinden und
ohne nachteilige Folgen fiir mich zuriickziehen und einer Weiterverarbeitung meiner Daten
jederzeit widersprechen und ihre Loschung bzw. Vernichtung verlangen kann.

Ich bin bereit, an der wissenschaftlichen Untersuchung im Rahmen der o.g. Studie
teilzunehmen.

CHARITE - UNIVERSITATSMEDIZIN BERLIN
Gemeinsame Einrichtung von Freier Universitat Berlin und Humboldt-Universitat zu Berlin
Korperschaft des Offentlichen Rechts
Augustenburger Platz 1 « D-13353 Berlin ® Telefon: 030/450-50 e Internet: www.charite.de
Version vom 1.12.2007
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V.v Fragebogen

Fragebogen fur Patienten

Teilnehmernummer:

Alter:
Geschlecht:

Personengruppe: Patient, Angehoriger ,Pflegekraft

Einleitung
Wahrend des Interviews werde ich Ihnen verschiedene Fragen zu den letzten 5 Tagen stellen.

Es mir bewusst, dass es schwierig ist Giber dieses Thema zu sprechen. Wenn Sie sich unwohl
fiihlen oder eine Pause bendétigen und das Interview zu einem spéteren Zeitpunkt weiterfiihren
mochten, lassen Sie es mich wissen.

Alles was Sie sagen wird vertraulich behandelt.

Wenn Sie etwas nicht verstehen kdnnen sie mich gerne unterbrechen und ich werde versuchen
es lhnen zu erldutern.

Ablauf

Das Interview ist wie folgt aufgebaut:

Es gibt Fragen zu verschiedenen Ereignissen und Zustanden in den letzten 5 Tagen.

Jede Frage besteht aus zwei Teilen. Im ersten Teil wird nach der Haufigkeit eines Ereignisses
auf einer Skala von ,,0 = niemals bis 5 = immer* gefragt.

Im zweiten Teil wird nach der Bewertung dieses Aspektes auf einer Skala von ,,0 = sehr
negativ bis 10 = so gut wie optimal* gefragt.

Hier ein Beispiel:

Wie oft haben Sie Musik gehort?

Bitte zeigen Sie mir auf der ersten Skala wie oft Sie in den letzten 5 Tagen Musik gehort
haben.

(Die Karte wéhrend des Lesens zeigen)

NIEMALS SELTEN MANCHMAL HAUFIG OFT IMMER
WEIR
0 1 2 3 4 5 NICHT
999

Jetzt mochte ich Sie fragen wie Sie diesen Aspekt in Ihrem Leben bewerten.
Als Antwortmoglichkeiten haben Sie diese Skala:

sehr negativ/belastend so gut wie optimal ~ weil nicht
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 999

Haben Sie noch irgendwelche Fragen bevor wir anfangen?
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1. Teil

Bitte beantworten Sie die Fragen zu den letzten fiinf Tagen

la)  Wie oft war der Schmerz innerhalb der letzten 5 Tage unter Kontrolle?

f f f f f f

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

1b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
! I
weild nicht keine Antwort

2a)  Wie oft hatten Sie die Kontrolle iber das was um Sie geschieht?

f f f f I I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
1 1

weild nicht keine Antwort

2b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrr f
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

3a)  Wie oft war selbststandiges Essen méglich?

f f f f f I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

3b)  Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort
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(Bemerkung: Wenn der Antwortende die Antwortmdglichkeiten verstanden hat, ist es nicht nétig sie nach
jeder Frage zu wiederholen. Dennoch benétigen manche Antwortende die Wiederholung der
Antwortmdglichkeiten.

4a)  Wie oft hatten Sie die Kontrolle Gber ihre Blasen- und Darmfunktion?

f f f f f I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

4b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

I rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
! I
weild nicht keine Antwort

5a)  Wie oft konnten Sie zufrieden stellend atmen?

f f f f I I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

5b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

6a)  Wie oft hatten Sie auseichend Energie um die Dinge zu tun, die Sie tun mdchten?

[ [ [ [ [ f

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
) )

weild nicht keine Antwort

6b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

I rrrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort
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7a)  Wie oft fuhlten Sie Ihre Wiirde und Selbstachtung ausreichend gewahrt?

f f f f f f

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

7b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort

8a)  Wie oft konnten Sie lachen oder sich freuen?

f f f f I I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

8b)  Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrr f
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

9) Haben Sie einen Lebensgefahrten?
(Wenn die Antwort zu dieser Frage bekannt ist muss sie nicht extra gestellt werden.
Antwort notieren und dem Fragemuster weiter folgen)
Nein: dann bitte weiter mit Frage 13

Ja:

9a)  Wie oft haben Sie Zeit mit ihm/ihr verbracht?

f f f f f I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

9b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend

I I
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weild nicht keine Antwort

10)  Haben Sie lebende Kinder?
(Wenn die Antwort zu dieser Frage bekannt ist muss sie nicht extra gestellt werden.
Antwort notieren und dem Fragemuster weiter folgen)
Nein: dann bitte weiter mit Frage 11
Ja:
10a) Wie oft haben Sie Zeit mit lhren Kindern verbracht?
I I I I I I
Niemals =0 sehrselten=1  manchmal=2  oft=3 meistens = 4 immer =5
I I
weild nicht keine Antwort
10b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?
I rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
11a) Wie oft verbrachten Sie Zeit mit Ihrer Familie und Freunden?
I I I I I I
Niemals = 0 sehrselten=1  manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
I I
weild nicht keine Antwort
11b) Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?
I rrrrrrrnT I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
12a) Wie oft verbrachten Sie Zeit alleine?
I I I I I I
Niemals = 0 sehrselten=1  manchmal=2  oft=3 meistens = 4 immer =5
I I
weifd nicht keine Antwort
12b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

I rrr1rorrorra I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
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I I
weild nicht keine Antwort

13)  Haben Sie Tiere?
(Wenn die Antwort zu dieser Frage bekannt ist muss sie nicht extra gestellt werden.
Antwort notieren und dem Fragemuster weiter folgen)
Nein: dann bitte weiter mit Frage 14
Ja:
13a) Wirden Sie gerne Zeit mit Ihrem Tier verbringen?
I I I I I I
Niemals = 0 sehrselten=1  manchmal=2  oft=3 meistens = 4 immer =5
I I
weild nicht keine Antwort
13b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?
I rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
14a) Wie oft waren Sie besorgt wegen der Belastung lhrer Angehérigen?
I I I I I I
Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
I I
weild nicht keine Antwort
14b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?
I rrrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
15a) Wie oft fiihlten Sie sich angstfrei im Bezug auf das Sterben?
I I I I I I
Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
I I
weild nicht keine Antwort
15b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?
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f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weifd nicht keine Antwort

16a) Wie oft fuhlten Sie sich im Frieden mit dem Sterben?

f f f f f I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
1 1

weild nicht keine Antwort

16b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

I rrrrrrrnT I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

2. Tell

In diesem Teil werden ich Sie nicht nach der Haufigkeit eines Ereignisses fragen.

Den ersten Teil der folgenden Fragen beantworten Sie bitte mit ,,JA oder NEIN.

Im zweiten Teil bewerten sie bitte diesen Aspekt lhres Lebens wie schon im 1. Teil auf einer
Skala von ,,0 = negativ/belastend bis 10 = so gut wie optimal*

17a) Benotigen Sie kunstliche Erndhrung, Sauerstoff oder Dialyse?

I I I I
Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort
(weild nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 18)

17b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

I rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil nicht keine Antwort

18a) Hatten Sie Besuche von religiosen oder spirituellen Seelsorgern ?

I I I I

Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort

(weil3 nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 19)

18b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrnd I
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0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

19a) Haben Sie bzw. mdchten Sie einer spirituelle oder religidse Zeremonie beiwohnen?

I I I I

Ja Nein Weil nicht keine Antwort

(weil3 nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 20)

19b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

20a) Wurden Sie von lIhren Angehorigen bertihrt und umarmt?

I I I I

Ja Nein Weild nicht keine Antwort

(weil nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 21)

20b)  Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

21a) Haben Sie das Gefuhl, sich von lThren Angehdrigen verabschieden zu kénnen?

I I I I

Ja Nein Weil nicht keine Antwort

(weiB nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 22)

21b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

I rrrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort

22a) Hatten Sie Gelegenheit Unstimmigkeiten mit anderen bereinigen zu kénnen?
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I I I I

Ja Nein Weil nicht keine Antwort

(weil3 nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 23)

22b) Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rr11rurror I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

23a) Gab es wichtige Ereignisse an denen sie teilggnommen haben oder wollten
(Geburtstage, Hochzeiten oder sonstig wichtige Ereignisse)?

I I I I

Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort

(weil nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 24)

23b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrr f
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

24a) Haben Sie den Eindruck fiir sich den Sinn und die Bedeutung Ihres Lebens zu sehen?

I I I I

Ja Nein Weil nicht keine Antwort

(weil3 nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 25)

24b)  Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
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3. Teill

Im néchsten Frageteil verlassen wir den Zeitraum der letzten 5 Tage.

Stattdessen beantworten Sie bitte, ob dieses Ereignis jemals stattgefunden hat.

Im ersten Teil antworten Sie bitte mit ,,JA oder NEIN“.

Im zweiten Teil bewerten Sie diesen Aspekt Ihres Lebens bitte wieder mit der Skala ,,0 =
negativ/belastend bis 10 = so gut wie optimal*

25a)

25h)

Haben Sie Ihre Wiinsche fur die zuklnftige Behandlung mit Ihrem Arzt besprochen,
zum Beispiel Gber Wiederbelebungsmafnahmen oder intensivmedizinische Therapie?

I I I I

Ja Nein Weild nicht keine Antwort

(weild nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 26)

Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten?

f rrrrrrrn I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
! I
weil3 nicht keine Antwort

26)

Ist Thnen Ihr Aufenthaltsort in dieser Phase lhres Lebens wichtig?

I I I I

Ja Nein Weil nicht keine Antwort

27)

Wo wiirden Sie lhre letzte Zeit am liebsten verbringen?

Zu Hause T
im Krankenhaus f
im Hospiz f
im Pflegeheim f
sonstiger Ort f

28)

Maochte Sie im Moment des Sterbens alleine sein?

I I I I

Ja Nein Weil nicht keine Antwort
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29)  In welchem Bewusstseinszustand wiirden Sie gerne wahrend des Sterbens sein?
I I I I
wach schlafend Weil3 nicht keine Antwort
30a) Haben Sie Vorkehrungen fir Ihre Beerdigung oder andere Dinge nach dem Tod zu
getroffen?
I I I I
Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort
(weil3 nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 31)
30b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase bewerten? ?

I rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

4. Tell

31)  Wie bewerten sie Ihre momentane Lebensqualitt?
I rrrrrrrnT I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
1 1
weild nicht keine Antwort
32)  Welche Aspekte wiirden sie aulRerdem als wichtig erachten?

Bitte ergénzen Sie.
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Fragebogen flr Angehdrige und Pflegekrafte

Teilnehmernummer:
Alter:
Geschlecht:

Personengruppe:  Patient, Angehoriger ,Pflegekraft

Einleitung
Wahrend des Interviews werde ich Thnen verschiedene Fragen zu den letzten 5 Tagen stellen.

Es ist mir bewusst, dass es schwierig ist Gber dieses Thema zu sprechen. Wenn Sie sich
unwohl fiihlen oder eine Pause bendétigen und das Interview zu einem spateren Zeitpunkt
weiterflihren mochten, lassen Sie es mich wissen.

Alles was Sie sagen wird vertraulich behandelt.

Wenn Sie etwas nicht verstehen, kénnen sie mich gerne unterbrechen und ich werde
versuchen es Ihnen zu erldutern.

Ablauf

Das Interview ist wie folgt aufgebaut:

Es gibt Fragen zu verschiedenen Ereignissen und Zustanden in den letzten 5 Tagen.

Jede Frage besteht aus zwei Teilen. Im ersten Teil wird nach der Haufigkeit eines Ereignisses
auf einer Skala von ,,0 = niemals bis 5 = immer* gefragt.

Im zweiten Teil wird nach der Bewertung dieses Aspektes auf einer Skala von ,,0 = sehr
negativ bis

10 = so gut wie optimal* gefragt.

Hier ein Beispiel:

Wie oft haben Sie Musik gehort?

Bitte zeigen Sie mir auf der ersten Skala wie oft Sie in den letzten 5 Tagen Musik gehort
haben.

(Die Karte wahrend des Lesens zeigen)

NIEMALS SELTEN MANCHMAL HAUFIG OFT IMMER
WEIR
0 1 2 3 4 5 NICHT
999

Jetzt mdchte ich Sie fragen wie Sie diesen Aspekt in Ihrem Leben bewerten.
Als Antwortmaoglichkeiten haben Sie diese Skala:

sehr negativ/belastend so gut wie optimal ~ weil nicht
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 999

Haben Sie noch irgendwelche Fragen bevor wir anfangen?
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1. Teil

Die Fragen beziehen sich auf die letzten 5 Tage.

la)  Wie oft war der Schmerz fiir Frau/Herrn unter Kontrolle?

f f f f f f

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

1b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
! I
weild nicht keine Antwort

2a)  Wie oft hatte Frau/Herr die Kontrolle tber das was um sie/ ihn geschieht?

f f f f I I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
I I

weild nicht keine Antwort

2b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr f
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

3a)  Wie oft war Frau/Herrn selbststdndiges Essen maglich?

f f f f f I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

3b)  Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort
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(Bemerkung: Wenn der Antwortende die Antwortmdglichkeiten verstanden hat, ist es nicht nétig sie nach
jeder Frage zu wiederholen. Dennoch bendtigen manche Antwortende die Wiederholung der
Antwortmdglichkeiten.

4a)  Wie oft hatte Frau/Herrn die Kontrolle Uber ihre/seine Blasen- und
Darmfunktion?
I I I I I I
Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
I I
weil3 nicht keine Antwort
4b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?
f rrrrrrrn I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
5a)  Wie oft konnte Frau/Herrn zufrieden stellend atmen?
I I I I I I
Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
I I
weild nicht keine Antwort
5b)  Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?
I rrrrrrrnT I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
6a)  Wie oft hatte Frau/Herrn auseichend Energie um die Dinge zu tun, die sie/er tun
mdchten?
I I I I I I
Niemals = 0 sehrselten=1  manchmal=2  oft=3 meistens = 4 immer =5
I I
weild nicht keine Antwort
6b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?
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f rrr1rorrorr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

7a)  Wurde die Wiirde und Selbstachtung von Frau/Herrn ausreichend gewahrt?

f f f f f f

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

7b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
! I
weil3 nicht keine Antwort

8a)  Wie oft konnte Frau/Herrn lachen oder sich freuen?

f f [ [ [ [

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
1 1

weild nicht keine Antwort

8b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

I rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

9) Hat Frau/Herr einen Lebensgeféhrten?
(Wenn die Antwort zu dieser Frage bekannt ist muss sie nicht extra gestellt werden.
Antwort notieren und dem Fragemuster weiter folgen)

Nein: dann bitte weiter mit Frage 10
Ja:

9a)  Wie oft verbrachte Frau/Herrn Zeit mit ihr/ihm?

f f f f f I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort
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9b)  Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weifd nicht keine Antwort

10)  Hat Frau/Herr lebende Kinder?
(Wenn die Antwort zu dieser Frage bekannt ist muss sie nicht extra gestellt werden.
Antwort notieren und dem Fragemuster weiter folgen)

Nein: dann bitte weiter mit Frage 11
Ja:

10a) Wie oft verbrachte Frau/Herrn Zeit mit ihren/seinen Kindern?

f f f f I I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

10b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr f
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

11a) Wie oft verbrachte Frau/Herrn Zeit mit ihrer/seiner Familie und Freunden?

f f f f I I

Niemals =0 sehr selten=1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

11b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

I rrrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
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12a) Wie oft verbrachte Frau/Herrn Zeit alleine?

f f f f f f

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

12b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort

13)  Hat Frau/Herr Tiere?
(Wenn die Antwort zu dieser Frage bekannt ist muss sie nicht extra gestellt werden.
Antwort notieren und dem Fragemuster weiter folgen)
Nein: dann bitte weiter mit Frage 14

Ja:

13a) Wirde Frau/Herrn gerne Zeit mit ihren/seinen Tieren verbringen?

f f f f I I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

13b) Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr f
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

14a) Wie oft war Frau/Herrn besorgt wegen der Belastung ihrer/seiner Angehdrigen?

f f f f f I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

14b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
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I I
weild nicht keine Antwort

15a) Wie oft fuhlte sich Frau/Herrn angstfrei im Bezug auf das Sterben?

f f f f f f

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

15b)  Wie wurden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

I rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
! I
weild nicht keine Antwort

16a) Wie oft fihlte sich Frau/Herrn im Frieden mit dem Sterben?

f f f f I I

Niemals =0 sehr selten =1 manchmal = 2 oft=3 meistens = 4 immer =5
T T

weild nicht keine Antwort

16b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr f
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

2. Tell

In diesem Teil werden ich Sie nicht nach der Haufigkeit eines Ereignisses fragen.

Den ersten Teil der folgenden Fragen beantworten Sie bitte mit ,,JA oder NEIN.

Im zweiten Teil bewerten sie bitte diesen Aspekt lhres Lebens wie schon im 1. Teil auf einer
Skala von ,,0 = negativ/belastend bis 10 = so gut wie optimal*

17a) Benotigt Frau/Herrn kinstliche Ernédhrung, Sauerstoff oder Dialyse?

I I I I
Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort
(weil3 nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 18)

17b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
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I I
weild nicht keine Antwort

18a) Hat Frau/Herrn Besuch von durch religiésen/spirituellen Seelsorgern?
I I I I
Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort
(weil3 nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 19)
18b) Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?
I rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort
19a) Hat Frau/Herrn bzw. mdchte Frau/Herrn einer spirituellen oder
religibsen Zeremonie beiwohnen?
I I I I
Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort
(weil3 nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 20)
19b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?
I rrrrrrrnT I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
20a) Wurde Frau/Herrn von ihren/seinen Angehdrigen umarmt und berthrt?
I I I I
Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort
(weil nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 21)
20b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?
I rrrrrrrnT I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort
21a) Kann Frau/Herrn sich von ihren/seinen Angehdrigen verabschieden?
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f f f f
Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort

(weil nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 22)

21b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrr1rorrorra I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

22a) Hat Frau/Herrn Gelegenheit Unstimmigkeiten mit anderen bereinigen zu kénnen?

I I I I

Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort

(weild nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 23)

22b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrn I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort

23a) Gab es wichtige Ereignisse an denen Frau/Herrn teilgenommen hat oder wollte
(Geburtstage, Hochzeiten oder sonstige wichtige Ereignisse)?

I I I I

Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort

(weild nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 24)

23b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

I rrrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weild nicht keine Antwort

24a) Hat Frau/Herrn den Eindruck fir sich den Sinn und Zweck ihres/seines Lebens zu

sehen?
[ [ [ [
Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort

(weil3 nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 25)
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24b)  Wie wirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

f rrrrrrrr I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weifd nicht keine Antwort

3. Tell

Im né&chsten Frageteil verlassen wir den Zeitraum der letzten 5 Tage.

Stattdessen beantworten Sie bitte, ob dieses Ereignis jemals stattgefunden hat.

Im ersten Teil antworten Sie bitte mit ,, JA oder NEIN“.

Im zweiten Teil bewerten Sie diesen Aspekt Ihres Lebens bitte wieder mit der Skala ,,0 =
negativ/belastend bis 10 = so gut wie optimal*

25a) Hat Frau/Herrn Ihre Wiinsche fur die zukunftige Behandlung mit
ihrem/seinem Arzt besprochen, zum Beispiel Uber Wiederbelebungsmalinahmen oder
intensivmedizinische Therapie?

I I I I

Ja Nein Weild nicht keine Antwort

(weild nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 26)

25b)  Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

I rrrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort

26) Ist Frau/Herrn ihr/sein Aufenthaltsort in dieser Phase ihres/
seines Lebens wichtig?

I I I I

Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort

27)  Wo wirden Frau/Herrn ihre/ seine letzte Zeit am liebsten verbringen?

Zu Hause T
im Krankenhaus f
im Hospiz f
im Pflegeheim f
sonstiger Ort I

28)  Mdochte Frau/Herrn im Moment des Sterbens alleine sein?
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I I I I

Ja Nein Weil3 nicht keine Antwort

29)  In welchem Bewusstseinszustand wirde Frau/Herrn wahrend des Sterbens sein?

I I I I

wach schlafend Weil3 nicht keine Antwort

30a) Hat Frau/Herrn Vorkehrungen fir ihre/seine Beerdigung oder andere
Dinge nach dem Tod getroffen?

I I I I

Ja Nein Weil nicht keine Antwort

(weild nicht/ keine Antwort: bitter weiter mit Frage 32)

30b) Wie wiirden Sie den Aspekt in dieser Lebensphase von Frau/Herrn bewerten?

I rrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
! I
weild nicht keine Antwort

4. Teil

31)  Wie bewerten sie die momentane Lebensqualitat von Frau/Herrn?

I rrrrrrrrna I
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
sehr negativ/ belastend positiv/ nicht belastend
I I
weil3 nicht keine Antwort

32)  Welche Aspekte wirden sie aulierdem als wichtig erachten?
Bitte ergénzen Sie.

115



Qualitédt des Sterbens — aus der Perspektive von Patienten, Angehérigen und Pflegekréften-[PCT-02]

V.vi Schautafel

a)

Niemals

sehr selten

manchmal

oft

meistens

immer

weil} nicht

keine Antwort

b)

|sehr negativ/ belastend|

0

12 3 45 6 7 8

[kéine Antwort |.

9

fpositiv/ nicht belastend|

10
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