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1 Einleitung

In den letzten Jahrzehnten gab es durch zunehmende Technisierung in der Medizin
einen enormen Fortschritt. Es ist gelungen standig prazisere Diagnostik zu betreiben,
effektivere Medikamente zu entwickeln und dadurch Infektionserkrankungen
zurickzudrangen wund viele Tumorarten zu heilen oder zumindest hohe
Langzeitiberlebensraten zu erzielen. Doch auch die besten Erfolge haben ihre
Schattenseiten. So mussten viele Arzte erkennen, dass es durch all die gewonnenen
neuen Mdglichkeiten immer schwieriger geworden ist, den Zeitpunkt zu erkennen ab
dem die kurativen Versuche in den Hintergrund treten sollten, weil ein Patient mehr
von symptomkontrollierenden und schmerzlindernden MalRnahmen profitiert. Die
Entscheidung, wann dieser Punkt im Therapieverlauf gekommen ist, fallt vielen
Medizinern nicht leicht und stellt sie immer wieder vor schwierige ethische, rechtliche
und medizinische Fragen.

Besonders wenn Patienten am Lebensende nicht mehr in der Lage sind
selbststandig zu essen und zu trinken, ist dies meist fur alle Beteiligten eine enorm
belastende Situation. Angehérige wollen ihr Familienmitglied nicht verhungern oder
verdursten lassen. Fir sie stellt die Versorgung mit Nahrung und Flissigkeit eine Art
der Zuneigung und Fursorge dar, die sie dem im Mittelpunkt stehenden Patienten auf
keinen Fall verwehren wollen [1]. Arzte und Pflegekrafte missen in diesen
Situationen mit den Bedenken und der Verzweiflung der Angehdrigen umgehen
konnen und unter Bericksichtigung der individuellen medizinischen Prognose
zusammen mit den Angehdrigen vernunftige, situationsgerechte Entscheidungen
treffen, welche die Auswirkung auf die Lebensqualitat des Erkrankten
berticksichtigen.

Welche Probleme sich den Beteiligten in solchen Situationen stellen, welche Zweifel
sie hegen, welche Entscheidungen sie treffen und wie sicher sie sich dabei fihlten;
das waren die Fragen, die uns zur vorliegenden Studie bewegten. Anhand von
Fragebogen und Aktenauswertungen wollten wir den aktuellen Umgang mit
kinstlicher Ernahrungs- und Flussigkeitszufuhr im Klinikalltag erforschen und
maogliche Einflussfaktoren auf den Entscheidungsprozess wie z.B. Berufserfahrung
und Religiositat prifen.



Auf Intensivstationen gab es bereits Befragungen von Arzten und Pflegekraften zur
Beendigung lebensverlangernder Mal3nahmen. In unserem Interesse lag es nun
diese Fragen speziell im Bezug auf kinstliche Ernahrungs- und
Flissigkeitssubstitution im Bereich von Stationen der Normalversorgung zu

untersuchen.

1.1 Bedeutung von Ernahrung und Flussigkeit bei ter minalen

Tumorerkrankungen

Es besteht kein Zweifel, dass bei einigen Tumorarten, bei denen frih im
Krankheitsverlauf mit der Verlegung der Speiser6hre oder anderer Stérungen aller
fur die Nahrungsaufnahme notwendiger Systeme zu rechnen ist, die Durchfiihrung
einer kinstlichen Erndhrungs- und Flissigkeitszufuhr, sei es auf enteralem Weg tber
eine Magen- oder PEG- (Perkutane endoskopische Gastrostomie) Sonde oder auf
parenteralem Weg Uber periphere oder zentralvenfse Zugange, eine sinnvolle
Mal3nahme darstellt. Besonders Patienten mit unheilbaren Kopf-Halstumoren oder
gastrointestinalen Tumoren, die unter Stenosen des Gastrointestinaltraktes leiden
und dennoch einen Karnofskyindex groBer 50 sowie eine prognostizierte
Uberlebenszeit von mehr als drei Monaten vorweisen, kénnen von kinstlicher
Nahrungssubstitution profitieren [2, 3]. Bei der lberwiegenden Mehrzahl der
Tumorpatienten hingegen sind Appetit- und Gewichtsverlust sowie Schwierigkeiten
bei der Nahrungs- und FlUssigkeitsaufnahme ein Zeichen fir ein weit
fortgeschrittenes meist bereits terminales Krankheitsstadium. Diese Art der Tumor-
bedingten Kachexie kann mit einer kinstlichen Nahrungszufuhr nicht ausgeglichen
werden und fuhrt weder zu Prognoseverbesserung noch zu nachweisbarer
Lebensverlangerung [2, 4]. Vielmehr bekraftigt die Mehrzahl Wissenschaftler, dass
eine kunstliche Flussigkeits- und Ernahrungsgabe in diesen Situationen vermehrt
Nachteile mit sich bringt. In Tierversuchen konnte, bedingt durch kunstliche
Nahrungszufuhr, sogar ein beschleunigtes Wachstum von Tumorzellen
nachgewiesen werden [5]. Die in vielen Fallen notwendige Platzierung einer PEG-
Sonde ist ebenso ein nicht unerheblicher Eingriff und bringt haufig Komplikationen
mit sich. In manchen Studien wurden Komplikationsraten von bis zu 42% festgestellt,

die haufigsten davon waren Wundinfektionen, anhaltende Schmerzen oder
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Undichtigkeit der Sonde mit Entwicklung einer Peritonitis [6]. Dies zeigt, dass ein
eigentlich harmloser, kurzer Eingriff bei schwerkranken oder sterbenden Patienten
mit einer erhéhten Morbiditdt und Mortalitdt einhergeht. Vor- und Nachteile sollten
daher sorgsam abgewogen werden. Abgesehen von diesen schwerwiegenden
physischen Folgen wirkt sich eine PEG- oder Magensonde haufig auch negativ auf
die psychische Situation der Betroffenen aus und geht mit Einschrdnkungen des
sozialen Lebens, der Flexibilitat und Beweglichkeit, vermehrtem Bedarf an
Unterstlitzung bei der Kérperhygiene und bei alltaglichen Verrichtungen einher [7].
Insgesamt wird eine Verbesserung der Lebensqualitat meist nicht erreicht [8].

Auch die intravendse Infusion von Flussigkeit birgt bei Patienten am Lebensende
Gefahren. Hier sind vor allem die Einlagerungen von Flussigkeit in verschiedene
Gewebe zu nennen, die zu Bein- oder Lungenédemen fuhren und so die Atmung des
Patienten verschlechtern kénnen. Einige Autoren betonen eher die Vorteile einer
leichten hypertonen Dehydratation fur Patienten am Lebensende. Diese fuhrt zur
geringerer Speichelproduktion und dadurch seltener zu Lungenentziindungen infolge
von Aspirationen sowie zu verminderter gastrointestinaler Sekretion mit weniger
Ubelkeit, Erbrechen und Diarrhoe als auch zu verminderter Urinproduktion, wodurch
Patienten seltener einen Dbelastenden und Infektionen begunstigenden
Blasenkatheter bendtigen [9]. Viele Autoren stellen weiterhin heraus, dass eine
Dehydratation sogar zu einer besseren Schmerzkontrolle bei Patienten am
Lebensende fihrt [10, 11]. Da ein kompletter Flissigkeitsverlust bei gleichzeitiger
Schmerzbehandlung mit Morphinen haufig mit einer Opioidintoxikation und einem
Delir einhergeht, favorisieren viele Autoren die Gabe geringer Flussigkeitsmengen
(ca. 500ml/ Tag) z.B. in sehr gut vertraglicher und leicht applizierbarer Form
subkutan als Hypodermoclysis [9, 12-14].

Trotz all dieser studienbasierten Argumente gegen eine kunstliche Ernahrung und fur
minimale Flussigkeitszufuhr bei Patienten im Endstadium einer Erkrankung, haben
viele Arzte, Pflegekrafte und Angehorige das Gefiihl den Patienten verhungern oder
verdursten zu lassen [15], wenn nicht kinstlich erndhrt und einem kurativen Ansatz
vergleichbare Mengen an Flussigkeit infundiert werden. Aber auch diese
Befurchtungen kénnen durch diverse Studien aus dem Weg gerdumt werden. Viele
Patienten haben am Lebensende nur ein sehr eingeschranktes Empfinden fir
Hunger und Durst. Falls sie unter palliativer Therapie trotzdem Hunger oder Durst

verspuren, so kann dies in den meisten Fallen mit geringen Mengen an Nahrung
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oder Flussigkeit gelindert werden [16]. Das Verlangen nach Getrdnken korreliert
meist eher mit Mundtrockenheit und kann mit einer fachgerechten Mundhygiene und
Befeuchtung der Schleimhaute mit Wasser, Eiswurfeln oder Lutschbonbons besser
gestillt werden als durch parenterale Fllssigkeitszufuhr [15].

Palliativmediziner und Pflegekrafte betonen, dass Flussigkeits- und Nahrungskarenz
bei Sterbenden nicht zu schmerzhaftem Verhungern und Verdursten fuhrt, wie es fur
gesunde Menschen in dieser Situation beschrieben ist [17]. Vielmehr beschreiben sie
Sterbeprozesse bei Patienten ohne kinstliche Nahrungs- und
Flissigkeitssubstitution als einen nattrlichen und friedlichen Vorgang [9, 18, 19]. Es
gibt sogar Hinweise darauf, dass Sterbende ohne kunstliche Flussigkeits- und
Nahrungszufuhr langer tberleben als Patienten mit diesen MalRnhahmen [9].

In jedem Fall bleibt zu beachten, dass die kinstliche Versorgung eines Patienten mit
Flissigkeit und Nahrung eine Form der Therapie darstellt [2] und es deshalb wie bei
allen medizinischen Eingriffen sowohl einer klinischen Indikation als auch der

Zustimmung des Patienten bzw. seines gesetzlichen Betreuers bedarf.

1.2 Ethische und religitse Richtlinien

Bereits in der ersten Uberlieferten Formulierung arztlicher Ethik — dem Eid des
Hippokrates — wurde die Verpflichtung des Arztes fur das Wohl des Patienten zu
sorgen und Schaden von ihm fernzuhalten, festgeschrieben: ,Ich werde arztliche
Verordnungen treffen zum Nutzen der Kranken nach meiner Fahigkeit und meinem
Urteil, hiten aber werde ich mich davor, sie zum Schaden und in unrechter Weise
anzuwenden.” Bereits hier wird auf das Spannungsfeld zwischen potentiellem Nutzen
und Schaden fir den Patienten, in dem der Arzt seine Entscheidungen treffen muss,
hingewiesen. Entscheidungen uber die Verabreichung von kuinstlicher Flissigkeit
und Erndhrung stellen Arzte oft in einen Konflikt zwischen diese beiden Pole, denn
die Grenze zwischen positiven und negativen Auswirkungen ist oftmals schwierig zu
erkennen. Und doch ist gerade bei dieser Entscheidung die Frage nach Vor- und
Nachteilen fir den Patienten von zentraler Wichtigkeit. Es liegt in der Verantwortung
des behandelnden Arztes primar zu klaren, ob es uberhaupt eine medizinische
Indikation fir eine Therapie mit kinstlicher Flissigkeit und Ernahrung gibt. In

seltenen Fallen mag es Situationen geben in denen einerseits die Auswirkungen



einer Flussigkeits- und Ern&hrungssubstitution flr den Patienten und andererseits die
Krankheitsprognose fiir Arzte und Angehorige schwer abzuschatzen sind.
Diesbeziiglich kann es durchaus angebracht sein, einen Therapieversuch mit
artifizieller Flussigkeits- und Nahrungszufuhr zu unternehmen. Zieht der Patient aus
dieser Malinahme nach einiger Zeit keine Vorteile oder entscheidet er selbst gegen
die Fortfihrung der Behandlung, so ist es wie Geppert et al. [9] betonen angebracht,
die obengenannte lebenserhaltende MaRnahme wieder zu beenden. Genau wie bei
allen anderen Therapieformen besteht weder ethisch noch rechtlich ein Unterschied
zwischen der Unterlassung und der Beendigung einer kinstlichen Erndhrungs- und
Flissigkeitsversorgung [9]. Fur grof3e Teile des medizinischen Personals stellt dies
subjektiv gesehen trotzdem eine gro3e Hemmschwelle dar. Die Lésung besteht im
Wechsel des Blickwinkels von der subjektiv empfundenen Aufgabe und
Vernachlassigung des Patienten hin zur objektiven Sicht auf das Unterlassen der
Flissigkeits- und Ernahrungssubstitution als Therapiezielanderung vom kurativen
Ansatz hin zur palliativen Symptomkontrolle [20].

Einige Autoren warnen eindringlich davor, dem sogenannten ,technologischen
Imperativ* zu verfallen [9]. Der hippokratische Eid fordert damals wie heute Arzte auf
mit Bedacht im besten Interesse des Patienten zu handeln und nicht blind die
maximal mdgliche Therapie als das einzig Wahre zu erachten, nur weil sie modern
und anerkannt ist. Auch die Bundesarztekammer betont diese Einstellung in den
2011 neu Uberarbeiteten Grundséatzen zur arztlichen Sterbebegleitung: ,,Aufgabe des
Arztes ist es, unter Achtung des Selbstbestimmungsrechtes des Patienten Leben zu
erhalten, Gesundheit zu schitzen und wiederherzustellen sowie Leiden zu lindern
und Sterbenden bis zum Tod beizustehen. Die éarztliche Verpflichtung zur
Lebenserhaltung besteht daher nicht unter allen Umstanden. Es gibt Situationen, in
denen sonst angemessene Diagnostik und Therapieverfahren nicht mehr angezeigt
und Begrenzungen geboten sind. Dann tritt eine palliativmedizinische Versorgung in
den Vordergrund.“ [21].

In der Praambel der Bundesarztekammer zu den Grundsatzen der arztlichen
Sterbebegleitung wird gleichzeitig auf einen sehr wichtigen Bestandteil medizinischer
Entscheidungsprozesse hingewiesen: Die Wahrung der Autonomie des Patienten,
der auch im klinischen Umfeld Herr tber sein Leben und seinen Koérper bleibt. Jeder
erwachsene, einsichtsfahige Patient, bzw. im Fall der Bewusstlosigkeit dessen

gesetzlicher Betreuer, hat das Recht medizinische Eingriffe und Therapien
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abzulehnen, auch wenn dies zu seinem Tod fuhrt. Dazu sollte er mdglichst gut Gber
die Vor- und Nachteile der jeweiligen Malinahme vom betreuenden Arzt aufgeklart
werden, um eine fur ihn stimmige und auf relevanten Informationen basierende
Entscheidung treffen zu kdnnen. Geppert et al. beschreiben drei essentielle

Voraussetzungen, die ein solcher ,informed consent* beinhalten sollte:

1. Der Patient sollte mit ausreichender Information versorgt werden, die ihm in
fur ihn verstandlicher Sprache und mit ausreichender Geduld und Zeit
unterbreitet werden.

2. Der Patient oder Betreuer muss die rechtliche Einwilligungsfahigkeit besitzen.

3. Der Entscheidungstrager sollte frei von moglichen Zwéngen und Druck

entscheiden kénnen [9].

Dabei wird betont, dass auch religids gepragte Entscheidungen mit zur Autonomie
des Patienten gehdren und von arztlicher Seite nicht als unwissenschaftlich abgetan
werden sollten, was wiederum ungewollten Druck auf die Entscheidenden austiben
wirde. Nordamerikanische Studien bestatigen die hohe Bedeutung von Religiositat
auf Entscheidungsprozesse und Lebensqualitat schwerkranker Patienten und wie
haufig dieser Faktor von den meisten Medizinern unterschatzt wird [22, 23]. Im
deutschsprachigen Raum wurde der Zusammenhang von Religiositat und den
Entscheidungen Uber lebenserhaltende Therapiemalinahmen bisher noch nicht tiefer

greifend untersucht.

1.3 Patientenverfigung und Vorsorgevollmacht

Wichtige Instrumente zur Sicherung der Patientenautonomie stellen die
Patientenverfiigung und Vorsorgevollmacht dar. In einer Patientenverfigung kann
jeder Burger im Vorhinein festlegen, welche Art und welches Ausmal3 von
TherapiemalRnahmen er im Falle einer eigenen Entscheidungsunfahigkeit winscht.
Seit 1. September 2009 gilt hierzu das Patientenverfigungsgesetz (81901 ff BGB).
Die Situationen, in welchen Patientenverfigungen Anwendung finden, kénnen im
Dokument genau beschrieben werden. Meist beziehen sie sich auf die

Therapiewlnsche bei irreversiblen Gehirnschaden, bei stark ausgepragter Demenz,
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im Sterbeprozess oder bei unheilbaren weit fortgeschrittenen Erkrankungen. Das
Therapieausmald kann individuell festgelegt werden und beinhaltet in den meisten
Fallen Aussagen zur Akzeptanz oder Ablehnung von Reanimationsmaflinahmen,
kinstlicher  Beatmung,  Schmerztherapie, kinstlicher  Ernahrungs-  und
Flassigkeitszufuhr, Dialyse, Antibiotikatherapie und Erhalt von Bluttransfusionen.
Zusatzlich konnen Festlegungen zur Sterbebegleitung und Betreuung, zur
gewinschten Umgebung sowie zur Verbindlichkeit der Verfigung und zu
vorhandenen Bevollméachtigten, die in die weiteren Entscheidungsprozesse mit
einbezogen werden sollen, festgehalten werden. Eine Patientenverfiigung sollte
maoglichst gut den personlichen Willen und die eigene Einstellung zu den getroffenen
Aussagen widerspiegeln, daher reichen die Madoglichkeiten der schriftlichen
WillensauRerung von Formvorlagen zum Ankreuzen, Uber Textbausteine zum
Zusammenfligen bis hin zu formlos verfassten Verfligungen. Zu beachten ist, dass
eine Patientenverfigung auf jeden Fall bestméglich dazu dienen sollte, den
betreuenden Arzten und Angehorigen Entscheidungen zur kiinstlichen Fliissigkeits-
und Erndhrungsgabe und allen weiteren gewinschten TherapiemalRnahmen zu
erleichtern. (Internetseite: http://www.bmj.bund.de/files/-/3903/ Patientenverfuegung
_Broschuere_Januar2010_barrierfrei-1.pdf, aufgerufen am 08.02.2011)
Grundsatzlich ist im Birgerlichen Gesetzbuch (BGB) die Schriftform als allein gultige
AuRerung einer Patientenverfigung festgelegt. Jedoch besitzen auch friihere
mindliche AuBerungen des Patienten groRe Bedeutung, besonders wenn keine
schriftliche Patientenverfigung vorliegt und der mutmalliche Wille des Patienten
ermittelt werden soll. Letzteres wurde in einem im Jahre 2010 abgelaufenen
Verfahren des Bundesgerichtshofs ein weiteres Mal bekraftigt. Ein Rechtsanwalt der
seiner Mandantin zum Durchtrennen der PEG-Sonde bei deren Mutter geraten hatte,
weil diese vor Eintritt der Erkrankung miindlich des Ofteren diese Therapie verneint
hatte, wurde freigesprochen. Dieses Urteil wurde von Justizministern vieler Lander,
sowie Medizinern und Juristen begruf3t, weil es einen weiteren Schritt zu mehr
Eindeutigkeit in Fragen um Patientenverfigungen und den Abbruch von
lebenserhaltenden Therapien schafft (Az.: 2 StR 454/09)

(Internetseite: http://www.sueddeutsche.de/leben/bundesgerichtshof-zur-sterbehilfe-
bgh-staerkt-recht-auf-menschenwuerdiges-sterben-1.965304, erstellt am 25.06.2010,
aufgerufen am 30.01.2011). Von juristischer Seite wird jedoch zur schriftlichen

Niederlegung des Patientenwillens und trotz lebenslanger Gliltigkeit zur Erneuerung
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bzw. Bestatigung bestehender Patientenverfigungen im Zwei-Jahres-Abstand
geraten [24].

In einer deutschlandweiten Befragung aus den Jahren 2006/2007 besalien nur
ca. 10% der Bevdlkerung eine Patientenverfligung, in der sie ihren Willen im Bezug
auf das Ausmal} lebenserhaltender Therapien festlegten [25]. Rechtlich ist somit also
durch die Anpassung von 81901 BGB im Jahr 2009 eindeutig der in einer

Patientenverfigung gedulRerte Wille verbindlich.

Wie geht man nun als Arzt oder Pflegekraft im Ernstfall bei einem Patienten vor, der
nicht mehr selbst fahig ist, wichtige Entscheidungen Uber Therapiemal3inahmen zu
treffen?

Als wohl wichtigster Schritt ist zuerst bei jedem Patienten zu klaren, ob eine
Versorgung mit kunstlicher Flussigkeit und Nahrung wirklich medizinisch indiziert ist.
Ist dies zu bejahen, so muss als nachster Schritt der Wille des Patienten und seine
Einstellung zu dieser TherapiemalRnahme festgestellt werden. Falls der Patient
selbst nicht mehr einwilligungsfahig ist, so muss fir den Patienten ein gesetzlicher
Betreuer bestellt werden, welcher berechtigt ist medizinische Entscheidungen fiir den
Patienten zu treffen (81896 Abs. 1 BGB). Durch eine Vorsorgevollmacht kann bereits
im Voraus festgelegt werden, welche nahestehende Person mit der Betreuung
beauftragt werden soll (81896 Abs. 2 BGB). Seit 2005 kdnnen Vorsorgevollmachten
in einem Vorsorgeregister der Bundesnotarkammer in Berlin hinterlegt werden, damit
der Zugriff auf diese Daten beschleunigt und die Umgehung der Bestellung eines
Betreuers gesichert werden kann [24]. Mit dem gesetzlichen Betreuer ist dann unter
Bertcksichtigung des in einer Patientenverfigung festgelegten Willens oder friilheren
mindlichen Aussagen des Patienten der mutmafliliche Wille des Betreuten zu
eruieren (81901a Abs. 1 und 2 BGB). In einer Akutsituation kann dies auch ohne
offizielle Einleitung einer Betreuung geschehen [24]. Falls zwischen behandelndem
Arzt und gesetzlichen Betreuer keine Ubereinstimmende Therapieentscheidung
gefallt werden kann, besteht die Mdoglichkeit das Vormundschaftsgericht als
unabhangige Instanz in den Entscheidungsprozess mit einzuschalten. Grundséatzlich
ist es sehr wichtig mit dem in einer Vorsorgevollmacht festgelegten Bevollmachtigten
maogliche schwierige medizinische Situationen frih genug zu diskutieren, um spéater
eine moglichst mit dem Patientenwunsch Ubereinstimmende und flr den

Bevollmachtigen einfachere Entscheidung zu sorgen.
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Frage nach Durchfuhrung
medizinischer MaBnahmen

nein

Maflnahme
medizinisch
indiziert?

ja/fraglich

Patient
einwilligungs-

A\ 4
Auslegung der
Patienten-
verfiigung (Arzt,
Angehdrige, ggf.
Rechtsvertreter*

Vertreter*
orhanden?

A 4

Feststellung des
Patientenwillens
(Arzt, Patient,
auf Wunsch mit
Angehdrigen)

Gemeinsame
Ermittlung des

nein

Angemessene Erlauterung gegeniber
Patient/Rechtsvertreter*/Angehorigen;
MafRnahme beenden/nicht beginnen

ja

>

Akutsituation?

nein

Einrichtung einer

A

Patientenwillens
(Arzt, Vertreter*,
Angehdrige)

nein

Betreuung
veranlassen
A

Indizierte MaRnahmen
zunachst durchfiihren

Konsens?

ja

Dokumentation

v

Indizierte MaRnahmen
zunachst durchfihren;
Uberpriifung durch
Betreuungsgericht

A 4

Wenn méglich
gemeinsame
Ermittlung des
Patientenwillens
(Arzt, Angehorige)

Konsens?

4

und Behandlung
geman Patientenwillen

* Rechtsvertreter des Patienten ist entweder
ein Bevolliméachtigter oder ein Betreuer

v

RegelmaRige Uberpriifung von
Indikation und Patientenwille

**oder Konsensfindung zeitlich nicht moglich,
z.B. in akuter Notfallsituation

Abbildung 1: Algorithmus zum Vorgehen bei der Frage nach Beendigung oder Nichteinleitung

lebenserhaltender Mal3nahmen [24], mit freundlicher Genehmigung von Dr. Ralf Jox.

14



2 Material und Methoden

2.1 Stichprobenbildung und Studiendesign

Die Untersuchung wurde am Klinikum GrofRhadern der Ludwig-Maximilians-
Universitat (LMU), Munchen, durchgefiuihrt. Die Datenerhebung erfolgte von Juni
2009 bis Méarz 2010.

Von Juni bis August 2009 wurden Assistenz- sowie Oberarzte und examinierte
Pflegekrafte verschiedener Stationen des Klinikums Grof3hadern anhand von
Fragebdgen zum Thema Flussigkeit und Ernahrung bei sterbenden Patienten
befragt. Ab November 2009 wurde ein daran angelehnter Fragebogen auch an
Patienten in der letzten Lebensphase und deren Angehorige verteilt. Alle
Studienteilnehmer erhielten mtndliche und schriftliche Informationen zur Befragung
und wurden dartber in Kenntnis gesetzt, dass die erhobenen Daten zu jedem
Zeitpunkt anonym behandelt werden.

Zugleich wurden anhand von 45 Akten von Patienten verschiedener Stationen des
Klinikums Grol3hadern retrospektiv Daten Uber die letzte Lebensphase von
hospitalisierten, sterbenden Patienten gewonnen. Die Akten wurden auf das
Vorliegen einer Vorausverfigung (Patientenverfigung und/oder Vorsorgevollmacht)
und deren Umsetzung sowie auf die medikamentdse Therapie am Lebensende
ausgewertet.

Die Untersuchungen wurden nach Zustimmung der Ethikkommission der Ludwig-
Maximilians-Universitat, in Ubereinstimmung mit der Deklaration von Helsinki-
Edinburgh (2000), durchgefihrt (Projekthummer: 184/04). Die Patienten und
Angehorigen wurden tber den Ablauf der Untersuchung eingehend aufgeklart und
mussten ihre schriftliche Einwilligungserklarung abgeben.

2.2 Instrumente

Die Daten wurden mit Hilfe der Fragebdgen zum Thema Flussigkeit und Erndhrung
am Lebensende erhoben, wobei sich die Fragebdgen je nach Befragungsgruppe

unterschieden. Die Fragebdgen wurden zusammen mit Prof. Dr. Lorenzl und Prof.
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Borasio, unter zu Hilfenahme einer von Prof. Borasio und Dr. Jox zu &hnlichen
Themen entworfenen Befragung von Arzten und Pflegekraften auf Intensivstationen
sowie der Befragung von Patienten und Angehorigen zur Befolgung der in der
Patientenverfigung festlgelegten Willensauf3erungen, entworfen. Es handelte sich
um geschlossene Fragen, zum Teil mit der Mdglichkeit eine offene Bemerkung
hinzuzufigen oder Zahlen anzugeben. Der Grad der Sicherheit oder Zufriedenheit in
bestimmten Fragestellungen wurde anhand von Likert-Skalen von 0 bis 10
gemessen.

Die Auswertung der Patientenakten erfolgte unter diversen, vorher festgelegten,
Kriterien (vgl. 2.2.6).

2.2.1 Fragebogen fir Arzte und Pflegekréafte

Arzte und Pflegekrafte verschiedener Normalstationen des Klinikums GroRhadern
wurden gebeten einen 31 Items umfassenden Fragebogen auszufullen. In die
Untersuchung wurden 21 verschiedene Stationen der Fachrichtungen Innere
Medizin, Gyné&kologie, Urologie, Chirurgie, Neurochirurgie, HNO, Neurologie und
Palliativmedizin einbezogen.

Inhaltlich gliederte sich der Fragebogen in unterschiedliche Abschnitte. Im
demographischen Teil wurden Daten zum Geschlecht, Beruf und Arbeitsstelle, der
Dauer der Berufsausiibung, der Abteilung sowie die Religionszugehdrigkeit der
Teilnehmer erfragt. Die Angabe der Religionszugehdrigkeit war freiwillig.

Der zweite Teil (Frage 1 bis 13 und Frage 19) bestand aus Fragen zur
Konfrontationshaufigkeit mit dem Thema  kunstliche Erndhrungs- und
Flissigkeitszufuhr und der Anzahl der in diesem Zusammenhang betreuten
Patienten. Es wurde die Einstellung zur Beendigung von kunstlicher Flussigkeit und
Ernahrung bei Patienten mit unheilbaren Erkrankungen sowie die Beurteilung der
Auswirkungen bei Verzicht auf oben genannte MaRnahme im Sterbeprozess erfragt.
Eine wichtige Rolle spielten Fragen zur Entscheidungssicherheit in entsprechenden
Situationen, Reflexion uber eigene Angste, Zweifel, Schwierigkeiten und Bedenken
im Entscheidungsprozess und die Eruierung mdoglicher rechtlicher Unsicherheiten
sowie der Einfluss des Vormundschaftsgerichtes im Klinikalltag. Die Befragten
wurden gebeten ihre fachliche Ausbildung auf diesem Gebiet zu beurteilen, Wiinsche
nach Unterstitzung kundzutun und zum gewdhnlichen Ablauf derartiger

Entscheidungsprozesse und deren Dokumentation Stellung zu nehmen. Ein weiterer
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Punkt der Befragung war es, die Zufriedenheit mit &hnlichen, bereits getroffenen
Entscheidungen und die Zufriedenheit mit den Kommunikationsprozessen zwischen
den in die Entscheidung eingebundenen Personen zu evaluieren.

Im dritten Teil (Frage 14 bis 18) ging es um Fragen zur Patientenverfigung und
deren Stellenwert im Klinikalltag und um deren Auswirkungen auf die
Kommunikationsprozesse mit den verschiedenen Beteiligten. Es erschien uns wichtig
zu erfahren, ob die Befragten selbst eine Patientenverfigung besitzen und wie haufig
dieses Thema mit Patienten oder Angehdrigen besprochen wird.

Der vierte Teil (Frage 20 bis 27) prifte den Wissenstand der Befragten zur aktuellen
rechtlichen Situation und zum wissenschaftlichen Erkenntnisstand sowie die
personliche Einstufung der Wichtigkeit und den Informationsbedarf bezlglich der
angesprochenen Bereiche.

Insgesamt nahm die Bearbeitung des Fragebogens zwischen 10 und 20 Minuten in
Anspruch. Der komplette Fragebogen ist im Anhang zu finden (Vgl.6.5.1).

2.2.2 Fragebogen fir Patienten

Anhand eines 10 Punkte umfassenden Fragebogens sollten Patienten befragt
werden, die zum Befragungszeitpunkt an einer als nicht heilbar eingestuften
Erkrankung litten und ber diese Prognose von den behandelnden Arzten bereits
informiert waren. Die Patienten wurden von nicht-intensivmedizinischen Stationen
der Fachrichtungen Neurologie, Neurochirurgie, Hamato-Onkologie, Gynakologie,
HNO, Strahlentherapie und Palliativmedizin nach Absprache mit den Chefarzten der
Abteilungen und den betreuenden Stationsérzten rekrutiert.

Im demographischen Abschnitt wurden das Geschlecht, der Beruf, das Alter und die
Religionszugehorigkeit der Patienten erfasst. Bei Beruf und Religionszugehorigkeit
handelte es sich um freiwillige Angaben.

In den folgenden sechs Fragen wurden die Patienten zu ihren Einstellungen
bezuglich einer kunstlichen Erndhrungs- und Flussigkeitszufuhr, ihrem
Informationsstand zu diesem Thema und ihrer Sicherheit beim Umgang mit
Entscheidungen auf diesem Gebiet befragt. Uns interessierte ob und von welcher
Seite die Patienten sich Unterstitzung erhoffen, wie sie die Kommunikation zu
diesen Themen beurteilen und welche Befiirchtungen und Zweifel sie verspiren.

In den letzten vier Fragen wurde hauptsachlich auf Aspekte der Patientenverfligung

eingegangen. Die Befragten sollten angeben, ob sie bereits eine Patientenverfiigung
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oder Vorsorgevollmacht erstellt haben, welchen Entschluss sie darin festgelegt
haben und wie sicher sie sich beim Treffen der Entscheidung waren. Auf3erdem
wurde nach mdglichen Personen gefragt, welchen der Patient in Situationen, in
denen er selbst keine Aussage mehr treffen kann, die Verantwortung fir die
Entscheidung Uberlassen mochte. Die Bearbeitung des Fragebogens beanspruchte
etwa funf bis zehn Minuten. Der vollstdndige Fragebogen ist unter 6.5.2 angehangt.

2.2.3 Fragebogen fir Angehorige

Der Fragebogen fur Angehdrige von Patienten in der letzten Lebensphase wurde
zum gleichen Zeitpunkt wie der Bogen fur Patienten an einen der jeweiligen
Angehdrigen verteilt.

Inhaltlich glich er dem der Patienten. Nur im demographischen Teil wurde zusatzlich
nach dem Verwandtschaftsgrad mit dem angehérigen Patienten gefragt.

Im Fragenteil wurde unterschieden, wie der Angehdrige fir sich selbst bzw. fir einen
Angehdrigen in Fragen um kunstliche Flussigkeit und Erndhrung am Lebensende
entscheiden wurde. Fragen zur Kommunikation, zur Zufriedenheit und Sicherheit mit
getroffenen Entscheidungen sowie zu Personen, die Einfluss auf derartige
Entscheidungen haben, wurden bei dem Fragebogen fur Angehorige auf eventuelle
Erfahrungen in der letzten Lebensphase bereits verstorbener Angehdériger bezogen.
Deshalb konnten diese vier Fragen nur von Personen beantwortet werden, die eine
solche Situation bereits einmal in der Familie durchlebt hatten.

Die Bearbeitungszeit erforderte etwa zehn Minuten. Der genaue Wortlaut des

Dokuments befindet sich im Anhang (vgl. 6.5.3)

2.2.4 Idler Index of Religiosity

Allen Fragebtgen war der Idler Index of Religiosity (Idler 1987) beigefligt, dessen
Bearbeitung den Befragten freistand. Dieses Messinstrument besteht aus vier
Fragen zur Abschéatzung der Religiositat der Teilnehmer. Zwei der Fragen beziehen
sich auf die sogenannte public religiousness, in denen die Teilnahme an religidsen
Treffen und das Eingebunden sein in eine religiose Gruppierung erfragt werden. Die
beiden folgenden Items beinhalten Fragestellungen zur private religiousness. Hierbei
geht es darum die Befragten zu bitten selbst den Grad ihrer Religiositat, die daraus

gewonnene Kraft und den erhaltenen Trost zu beurteilen.
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Es wurde eine im Expertenrating Ubersetzte deutsche Version des Idler Index of

Religiosity verwendet (Wasner et al., 2005; vgl. 6.5.4).

2.2.5 Verteilung der Fragebotgen

Die Fragebdgen wurden personlich an die Arzte und fiir alle Pflegekrafte an die
Pflegedienstleitungen der verschiedenen Stationen verteilt. Die Teilnehmer konnten
die Unterlagen in Briefumschlagen per Hauspost, Rohrpost oder per Fax an die
Palliativstation zurlicksenden. Bei per Fax gesendeten Fragebdgen wurde der
Absender aus Anonymitatsgriinden sofort unkenntlich gemacht. Nach zwei und vier
Wochen sowie nach zwei Monaten wurden die Teilnehmer nochmals personlich an
die Fragebogen erinnert und bereits ausgeflllte Fragebdgen eingesammelt.

Die Fragebdgen fur die Patienten und deren Angehdrige wurden ebenfalls persénlich
nach Rucksprache mit dem jeweiligen Stationsarzt an die gemeinsam ausgewahlten
Patienten verteilt. Auswahlkriterien waren die Kenntnis der Unheilbarkeit der eigenen
Erkrankung und eine psychische Verfassung, welche die Beschaftigung mit diesem
sensiblen Thema zuliel3.

In Anbetracht der Tatsache, dass die Angehoérigen zum Zeitpunkt der Verteilung
meist nicht anwesend waren, wurden die Patienten gebeten den Fragebogen fir die
Angehdrigen an das jeweilig nachststehende Familienmitglied weiterzureichen, mit
der Bitte ihn nach Mdglichkeit auszufillen. Das Einverstandnis des Patienten und die
Erreichbarkeit eines nahestehenden Angehdrigen wurden im Vorfeld mit dem
Patienten geklart.

Im Anschreiben des Fragebogens wurde nochmals auf die Freiwilligkeit der
Teilnahme, die Anonymitat der Befragten sowie auf den Hintergrund und die Ziele

der Studie aufmerksam gemacht.

2.2.6 Aktendokumentation

Es wurden Akten von in den Jahren 2008 und 2009 verstorbenen Patienten der
Bereiche HNO, Neurologie, Strahlentherapie, H&amatologie-Onkologie und
Palliativmedizin berucksichtigt. Die Akten wurden per Zufall aus der genannten
Patientengruppe  ausgesucht, die einzige Auswahlbedingung war, eine
Mindestaufenthaltsdauer des Patienten im Klinikum von sieben Tage vor Eintritt des

Todes.
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Es wurden allgemeine Informationen zu Alter, Religion, Familienstand,
Aufenthaltsdauer, Uberweisungsklinik sowie Erkrankung der Patienten festgehalten.
AulRerdem wurde der Erhalt von kinstlich verabreichter Flussigkeit und Ernahrung
sowie die Medikation wahrend der letzten sieben Lebenstage dokumentiert. Zu
diesem Zweck wurden 17 verschieden Gruppen von Medikamenten gebildet, deren
Erhalt dokumentiert wurde. Zur Auswertung wurden diese Arzneimittel aufgeteilt in
lebensverlangernde Medikamente und Wirkstoffe zur Symptomkontrolle. Zu den
lebensverlangernden Arzneimitteln wurden Antibiotika, Diuretika, Antihypertensiva,
antineoplastische Medikamente, Antidiabetika, Medikamente zur Ulkusprophylaxe
sowie Ubertragung von Blutbestandteilen gezahit. In der Gruppe der Medikamente
zur Symptomkontrolle befanden sich nicht-opioid Analgetika, schwache und starke
Opioide, Antidepressiva, Antiepileptika, Sedativa, Antiemetika, Laxantien,
Naturheilmittel und Neuroleptika. In der Auswertung wurde beriicksichtigt, aus wie
vielen verschiedenen Untergruppen der lebensverlangernden bzw.
symptomkontrollierenden Medikamente die Patienten wahrend der letzten sieben
Lebenstage standig bzw. zum Bedarf verordnete Arzneimittel erhielten.

Auch das Vorhandensein einer PEG- oder Magensonde, einer Patientenverfiigung
speziell zu diesem Thema und die Durchfihrung eines Konsils mit einem
Palliativmediziner durch die jeweiligen Stationsarzte wurden registriert.

Falls aus den Akten ersichtlich, wurden Gesprache und Aufklarung tber kinstliche
Flussigkeits- und Ernahrungszufuhr zwischen Arzten und Patienten bzw. deren
Angehorigen als auch festgehaltene AuRerungen der Patienten oder Angehérigen zu

diesem Thema dokumentiert.

2.3 Statistische Methoden

Die Erhebung und Auswertung der Daten wurde mit Hilfe des Statistikprogramms
SPSS, Version 18, durchgefihrt.

Zur Beschreibung von Haufigkeitsverteilungen wurden Mal3e der zentralen Tendenz
(arithmetisches Mittel, Median) und Dispersion (Standardabweichung) berechnet. Zur
Darstellung wurden die gebréauchlichen Abkirzungen verwendet: Mittelwert (MW),
Median (Md), Standardabweichung (Staw), Anzahl (N).
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Zu Beginn der statistischen Analyse wurde ein Ein-Stichprobentest nach
Kolmogorov-Smirnov zur Uberpriifung der Normalverteilung durchgefiihrt. Die Daten
wichen von einer Normalverteilung ab, daher wurden in den nachfolgenden
statistischen Analysen nonparametrische Tests angewandt.

Zur Darstellung von Korrelationen zwischen den einzelnen Werten wurde der
Rangkorrelationskoeffizient nach Spearman verwendet. Dieser kann fir nicht
normalverteilte Daten eingesetzt werden, da lediglich ordinalskalierte Daten
vorausgesetzt werden [26].

Zur Feststellung von signifikanten Unterschieden zwischen verschiedenen Gruppen
wurde der x2 -Test, der Mann-Whitney-U und der Kruskal-Wallis Test durchgefihrt.

[26] Das Signifikanzniveau wurde im Vorhinein auf p < 0.05 festgelegt.

3 Ergebnisse

3.1 Beschreibung der Stichprobe

3.1.1 Rucklauf der Fragebtgen

Von den 122 an die Arzte verteilten Fragebogen erhielten wir 49 beantwortet
zurtckgeschickt. Dies entspricht einer Antwortrate von 40%. Bei den befragten
Pflegekraften war dieses Verhaltnis mit 99 ausgeflllten von 254 verteilten
Fragebogen etwa gleich hoch (39%). Die Patienten lagen mit einer Rate der
bearbeiteten Fragebdgen von 60% hoch Uber diesem Durchschnitt (39 von 65),
wobei in dieser Gruppe zu beachten ist, dass Patienten die von vorneherein die
Befragung ablehnten, nicht berticksichtig wurden. Von den befragten Angehérigen
kamen 42% der Fragebtgen zuriick (30 von 72 flllten den fir sie vorgesehenen

Fragebogen aus).

3.1.2 Soziodemographische Daten

Die soziodemographischen Daten der Probandengruppen werden in Tabelle 1 und
Tabelle 2 dargestellit.
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Tabelle 1: Soziodemographische Merkmale der Gruppe Arzte und

Pflegekrafte (N=156)

Arzte Pflegekrafte | Gesamt
(N=49) (N=99) (N=156)
Geschlecht [%0] Weiblich 42.9 83.8 70.2
Mannlich 57.1 15.2 29.1
Keine Angabe 0.0 1.0 0.7
Stelle [%] Oberarzt 16.3 - 5.3
Stationsleitung - 111 7.9
(Pflege)
Assistenzarzt 75.5 - 24.3
Krankenschwester | - 77.8 50.7
Keine Angabe 8.2 11.1 11.8
Berufserfahrung [%0] <2 Jahre 28.6 14.1 19.1
2-5 Jahre 32.7 26.3 28.3
6-9 Jahre 24.5 16.2 18.4
>9 Jahre 14.3 42.4 33.6
Keine Angabe 0.0 1.0 0.7
Religionszugehdorigkeit Katholisch 40.8 41.4 40.8
[%] Evangelisch 30.6 14.1 19.7
Orthodox 0.0 3.0 2.0
Muslimisch 0.0 1.0 0.7
Buddhistisch 2.0 1.0 1.3
Ohne Bekenntnis | 14.3 21.2 19.7
keine Angabe 12.2 18.2 15.8
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Tabelle 2: Soziodemographische Merkmale der Gruppe Patienten

und Angehdrige(N=69)

Patienten Angehdrige
(N=39) (N=30)
Geschlecht [%0] Weiblich 41.0 73.3
Mannlich 59.0 26.7
Alter [Jahre] MW % Staw 63.9+12.8 59.6 +10.9
Md 68.0 65.0
Religionszugehdrigkeit Katholisch 53.8 56.7
[%] Evangelisch 25.6 26.7
Ohne Bekenntnis 15.4 10.0
keine Angabe 5.1 6.7
Verwandtschaftsgrad Ehemann/ Ehefrau 50.0
zum Patienten [%] Lebensgefahrte/ -in 16.7
Tochter/ Sohn 20.0
Schwester/ Bruder 3.3
Keine Angabe 10.0

Die Akten verstorbener Patienten, die zur Datenerhebung gesichtet wurden,

stammten zu zwei Drittel von mannlichen und zu einem Drittel von weiblichen

Patienten, welche im Durchschnitt ein Alter von 67.4 + 10.6 Jahre aufwiesen. In

Tabelle 3 ist vermerkt auf welchen Stationen die betreffenden Patienten verstarben.

Tabelle 3: Ursprungsstationen der Patienten

Haufigkeit

Prozent

Palliativmedizin
Neurologie

HNO
Strahlentherapie
Hamato-Onkologie

Gesamt

15

10

45

33.3
17.8
6.7
22.2
20.0
100.0
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Die Religionszugehorigkeit war in 57.8% der Félle nicht aus der Akte eruierbar.
31.1% der Verstorbenen waren katholisch, 4.4% gehorten der evangelischen
Glaubensrichtung an, weitere 4.4% waren bekenntnislos und 2.2% der 45 Patienten
waren muslimischen Glaubens.

Der Familienstand wurde wesentlich sorgféltiger, in 91.1% der Akten, dokumentiert;
66.7% der Patienten waren verheiratet, 20% ledig und je 2.2% geschieden bzw.

verwitwet.

3.1.3 Religiositat

Nur 39 der 49 befragten Arzte fillten den angehangten Idler Index of Religiosity
komplett aus. Daraus ergab sich fir diese Gruppe ein die Religiositat darstellender
Durchschnittswert von 9.28 + 1.7 auf einer Gesamtskala von 4 bis 17. Bei den in die
Studie eingeschlossenen Pflegekraften waren nur 58 der insgesamt 99 Befragten
bereit die Items zur Religiositat zu beantworten. In dieser Gruppe ergab sich ein
Mittelwert von 9.4 £ 1.4. Im Teilbereich des Fragebogens, der sich auf die private
religiousness bezieht, kamen die Arzte auf einen Mittelwert von 4.8 + 0.4 und die
Pflegekréafte auf 4.9 £ 0.5 jeweils auf einer Skala von 2 bis 7.

In der Gruppe der Patienten und Angehérigen wurden nur die Fragen bericksichtigt,
welche sich auf die sogenannte private religiousness beziehen, da den Befragten
und ihren Angehdrigen krankheitsbedingt oftmals kein Besuch eines offentlichen
Gottesdienstes mehr mdglich war und dadurch der Wert der sogenannten public
religiousness verfalscht wirde. Die Gruppe der Patienten gab hier im Durchschnitt
einen Wert von 4.7 £ 0.5 auf einer Gesamtskala von 2 bis 7 an. Der mittlere Wert der
private religiousness bei den Angehérigen betrug 4.7 £ 0.8.

Insgesamt unterschieden sich die Werte der verschiedenen befragten Gruppen

kaum.

3.2 Einstellung zu Erndhrung und Flissigkeit

3.2.1 Konfrontationshaufigkeit

Bei der Frage nach der Konfrontationshaufigkeit der befragten Mitarbeiter mit Fragen
zu kunstlicher Ernahrung und Fliissigkeit gaben die Arzte im Durchschnitt 25.6 + 33.3
Mal pro Jahr eine Beschaftigung mit diesem Thema wahrend ihrer Tatigkeit an, bei
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den Pflegekraften lag der Mittelwert bei 16.8 £ 19.3 Mal pro Jahr. An die genaue
Anzahl von sterbenden Patienten, die wahrend des letzten Jahres betreut wurden,
konnten sich noch 30.6% der Arzte und 36.4 % des Pflegepersonals erinnern.

Die Mehrzahl der Befragten konnte eine ungefédhre Anzahl der am Lebensende
betreuten Patienten angeben. Abbildung 2 zeigt die gruppierten Haufigkeiten mit der
Arzte und Pflegekrafte sterbende Patienten behandelten. Weder bei der
Konfrontationshaufigkeit noch bei der Anzahl der betreuten Patienten mit palliativer
Prognose gab es groRe Abweichungen bzw. statistisch signifikante Unterschiede
zwischen den Einschatzungen der befragten Mitarbeiter mit langerer und kirzerer
Berufserfahrung (vgl. 6.1.1 und 6.1.2).
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Haufigkeiten in Prozent
H
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Anzahl der betreuten Patienten

Abbildung 2 : Anzahl der sterbenden Patienten, die durch die Befr  agten betreut wurden.

Um bei Patienten und Angehdrigen ungeféhr einschatzen zu kénnen welche Rolle
das Thema Flussigkeits- und Erndhrungsversorgung am Lebensende generell spielt
und Uber welches Vorwissen die Befragten verfligten, wurde diese Gruppe gebeten
anzugeben wie viele Texte aus Bichern, Zeitschriften oder Infoblattern der Einzelne
bereits zu besagtem Thema gelesen habe. Daraus ergab sich, dass 43.6% der
Patienten und 26.7% der Angehérigen sich noch niemals zu diesem Thema
informiert hatten. 48.7% der Patienten und 66.7% der Angehérigen hatten bis zu

zehn Artikel oder Infobroschiren gelesen; nur ein geringer Anteil von 7.7% der
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Patienten und 6.7% der Angehérigen hatte mehr als zehn Informationsquellen
studiert.

3.2.2 Dokumentationsgewohnheiten

Die ublichen Dokumentationsgewohnheiten fir die Entscheidungen tber Erhalt oder
Abbruch von kiinstlicher Ernahrungs- und Fliissigkeitszufuhr wurden von Arzten und
Pflegekraften unterschiedlich beschrieben. Die Arzte nannten die Patientenkurve
(67.3%) wund an zweiter Stelle die Patientenakte (51%) als Ublichen
Dokumentationsort. 14.3% erwahnten eigene, nicht aufgefiihrte Mdglichkeiten wie
Stationsarbeitsbiicher, Ubergabepldne oder mindliche Absprachen. Ein eigens fiir
diese speziellen Falle vorgesehenes Buch oder Heft nannten nur 10.2 % der
befragten Arzte als ihnen bekannte Losung. 8.2% der Mediziner gaben an derartige
Entscheidungen gar nicht zu dokumentieren.

Der Grof3teil der Pflegekrafte (78.8%) gab die Patientenkurve als am meisten
genutztes Dokument zum Festhalten von Entscheidungen tber kiinstliche Erndhrung
und Flussigkeitsversorgung an. Weniger oft genutzt wurde laut Pflegepersonal die
Patientenakte (24.2%) und sehr selten gaben die befragten Pflegekrafte an, ein fur
derlei Niederschriften vorgesehenes Buch zu benutzen (3.0%). 10.1% nutzten die
Moglichkeit weiterer Verfahrensweisen wie die Dokumentation im Pflegebericht, den
arztlichen Anweisungen oder als rein mundliche Absprache. Etwas mehr Pflegekrafte
(14.1%) gaben an, dass diese Entscheidungen Uberhaupt nicht festgehalten wirden
und sie bezogen damit diese Position haufiger als ihre arztlichen Kollegen.

Vergleicht man diese Zahlen mit den aus der Durchsicht von Patientenakten
gewonnenen, so muss man feststellen, dass zwar uber die Halfte der Arzte und
Pflegekrafte angeben, Gesprache und Entscheidungen tUber kinstliche Flussigkeits-
und Erndhrungssubstitution in der Patientenakte bzw. der Patientenkurve
festzuhalten, von den 45 retrospektiv kontrollierten Patientenakten, in denen auch die
Patientenkurve abgelegt wird, konnten jedoch nur in 24.4% Informationen zu

derartigen Gesprachen oder Entscheidungen entdeckt werden.

3.2.3 Ausbildungsqualitat

Neben der Art der Dokumentation unterschieden sich die beiden Berufsgruppen auch

in der Einschatzung ihrer  Ausbildungsqualitdt  bezuglich  kunstlicher
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Flussigkeitszufuhr und Ernahrung am Lebensende. Arzte fiihlten sich durch ihre
Ausbildung wesentlich schlechter auf diese Entscheidungsprozesse am Lebensende

eines Patienten vorbereitet als das Pflegepersonal (vgl. Abbildung 3).
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Abbildung 3: Einschatzung der eigenen Ausbildung zu m Thema Flussigkeit und Ernahrung in

der Sterbephase

3.2.4 Entscheidungen uber kinstliche Flissigkeits- und Ernahrungs-

versorgung

In der Begleitung von sterbenden Patienten muissen oft Entscheidungen uber
lebenserhaltende Therapiemalinahmen getroffen werden. Darum ist es interessant
zu erfassen, wer in die wichtigen Entscheidungsprozesse uber kinstliche Ernédhrung
und Flussigkeitszufuhr miteinbezogen wird. Unsere Umfrage zeigt: 67% der
Patienten winschen, dass v.a. ihre Angehérigen in diese Entscheidung
miteinbezogen werden. 61.5% der Patienten mochten, dass die von ihnen verfasste
Patientenverfigung bericksichtigt wird bzw. dass ihr mutmallicher Wille aus
friheren AuRerungen rekonstruiert wird (25.6%). Im Vergleich berichten knapp tber
die Halfte der Angehdrigen, die bereits einmal ein sterbendes Familienmitglied
begleitet haben, dass sie in die Entscheidungsfindung involviert waren (64.3%) und
dass vorliegende Patientenverfugungen (57.1%) bzw. Rekonstruktionen des
mutmallichen Willens (50%) beachtet wurden.

Von professioneller Seite erwarten die Patienten v.a. eine gemeinschaftliche
Entscheidung des gesamten arztlichen Teams (43.6%). Die Meinung der
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Pflegekrafte spielt in dieser Entscheidung fir die meisten Patienten keine
ausschlaggebende Rolle (17.9%). Nur 15.4 % mdchten, dass ein Oberarzt alleine die
Entscheidung fallt.

Lediglich 14.3% der befragten Angehérigen bestatigten, dass das behandelnde
Arzteteam bzw. die Pflegekréfte bei bereits erlebten Sterbeprozessen miteinbezogen
wurden. Nur 7.1 % erinnerten sich, dass ein Oberarzt alleine die Entscheidung traf.
Aus der Perspektive der Arzte und Pflegekrafte zeichnet sich eine ganz andere
Gewichtung der Entscheidungstrager ab. Laut befragtem Pflegepersonal liegt die
letzte Entscheidungshoheit oft beim behandelnden Oberarzt (57.9% sind dieser
Meinung), ein noch groRerer Anteil (63.2%) erfahrt im Alltag, dass das behandelnde
Arzteteam gemeinsam diese Entschlisse fallt. Die Pflegekrafte selbst werden aus
pflegerischer Sicht seltener (45.3%) in diese Prozesse involviert. Die Angehdrigen
werden dagegen nach Meinung der befragten Pflegekrafte sehr haufig (72.6%) mit in
diese Entscheidungen einbezogen. Auch aus &rztlicher Sicht werden obengenannte
Entscheidungen sehr oft (75.5%) mit den Angehérigen gemeinsam getroffen. Die
Mehrheit der Arzte macht auch die Erfahrung, dass der Entscheidungsprozess
kollegial im  Arzteteam getroffen wird (75.5%); 40.8% sieht die
Entscheidungsbefugnis vermehrt beim verantwortlichen Oberarzt. Die Beteiligung
des Pflegepersonals an diesen Prozessen beurteilen die Arzte allerdings geringer
(38.5%) als die Pflegekrafte selbst. Immerhin 10.2% der Arzte berichten, dass ein
Palliativkonsil eine wichtige Rolle fir den Entscheidungsprozess spielte.

Betrachtet man nun die eigentlichen Entscheidungen, so unterscheiden sich die
beiden Berufsgruppen signifikant (Chi (4,151) = 10.418, p = .034) in der Frage, ob sie
letztendlich Flussigkeit oder Ernahrung bei sterbenden Patienten beenden wirden.
Abbildung 4 verdeutlicht, dass Pflegekrafte im Gegensatz zu Arzten haufiger nur die
Ernahrung beenden wirden, Arzte wirden eher Ernahrungs- und Fliissigkeitszufuhr
beenden. Bei den Arzten ist die Gruppe, welche weder Fliissigkeit noch Ernahrung
beenden wirde um 5% hoher als bei den Pflegern. Weder die Anzahl der betreuten
sterbenden Patienten, noch die Berufserfahrung, noch die obengenannte
Einschéatzung des eigenen Ausbildungsniveaus zeigten einen signifikanten Einfluss
auf die Entscheidung Uber kunstliche Flussigkeits- und Ern&hrungsversorgung
(siehe 6.1.1 und 6.1.2) Bei den Arzten, die sowohl Ernahrung als auch Flussigkeit bei
sterbenden Patienten abbrechen wirden, war der Grad der Religiositat nach Idler
(10.1 £ 1.9) bei den Befragten signifikant erhoht (X2 (2, 39) = 7.666, p = .022 nach
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Kruskal-Wallis). Bei Arzten, die keines von beiden beenden wirden, war der Grad
der Religiositat niedriger als der Durchschnitt (7.8 + 0.8). Beim Pflegepersonal liel3
sich kein signifikante Auswirkung der Religiositat auf diesen Entscheidungsprozess
feststellen (vgl. 6.1.2).

Arzte Pflegekrafte

12% % 16%
35% 0%
0%

53%
° 7%
O Beides B Flussigkeit O Erndhrung O Keines
Abbildung 4: Einstellung zur Beendigung von Flissig keit und Ernahrung bei sterbenden

Patienten

Patienten und Angehdorige teilen sich in dieser Entscheidung in drei etwa gleich
gro3e Gruppen. Etwa ein Drittel trifft fur sich selbst die Entscheidung gegen
kinstliche Erndhrung und Flussigkeit am Lebensende, etwa ebenso viele wiinschen
sich eine alleinige Flussigkeitszufuhr. Ein wesentlich groRerer Anteil als beim
medizinischen Personal wirde sich aber auch fir beide Therapiemallhahmen am
Lebensende entscheiden. Die Patienten und ihre Angehdrigen kommen in dieser
Frage zu ahnlichen Entscheidungen, unterscheiden sich jedoch insgesamt deutlich
von den Einstellungen der Mediziner und Pflegenden.

Fur ein betroffenes Familienmitglied, das selbst keine Entscheidung mehr tber den
Einsatz kunstlicher Ernahrung und Flassigkeitszufuhr treffen kann, wirden die
Angehorigen signifikant (2 (4, 29) = 33,167; p = .000, zweiseitig) weniger oft die
Flissigkeitszufuhr beenden als bei sich selbst (vgl. Abbildung 5). Die Tatsache, ob
die befragten Angehdrigen bereits einmal fir ein sterbendes Familienmitglied eine
derartige Entscheidung getroffen hatten, scheint ihr Entscheidungsverhalten nicht

signifikant zu beeinflussen (vgl.6.1.4).
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Abbildung 5: Entscheidungen zu Flissigkeits- und Er nahrungszufuhr

Altere Patienten entscheiden sich signifikant haufiger gegen eine kiinstliche
Ernahrung und Flussigkeitszufuhr (X2 (2, 37) =13.887; p = .001 nach Kruskal-Wallis).
Wohingegen das Alter im Kollektiv der Angehérigen keinen signifikanten Einfluss auf
die Entscheidung hatte (X2 (2, 28) =2.743; p = .254 nach Kruskal-Wallis). Weder bei
Patienten noch bei den Angehdrigen hatte der Grad der Religiositdt (gemessen
anhand des Idler Index of Religiosity, siehe 6.5.4) oder die vorherige Information zum
Thema einen signifikanten Einfluss auf die Entscheidung Uber artifizielle Flissigkeits-
und Erndhrungszufuhr (siehe 6.1.3 und 6.1.4).

Wie aber sieht es im klinischen Alltag wirklich mit Flissigkeits- und
Nahrungssubstitution am Lebensende aus? Aus den retrospektiv gewonnenen Daten
von 45 kdrzlich verstorbenen Patienten geht hervor, dass 33.3% wéahrend der letzten
sieben Lebenstage eine enterale oder parenterale Nahrungszufuhr und eine
intravendse Flussigkeitssubstitution erhielten, 4.5% eine alleinige kinstliche
Nahrungszufuhr und 48.9% lediglich eine kinstliche Flussigkeitsversorgung
bekamen. In 13.3% der Falle fand keine der oben genannten MalRnahmen

Anwendung.

Wichtig fur das Verstdndnis (ber die unterschiedlichen Entscheidungen Uber
lebensverlangernde Flassigkeits- und Nahrungszufuhr bei Sterbenden ist es, die
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verschiedenen Ansichten Uber die Auswirkungen von Erndhrung und
Flissigkeitszufuhr bzw. —abbruch zu kennen. Fast die Halfte der Pflegekrafte
(49.5%) ist davon Uberzeugt, dass ein Verzicht auf Ernahrung den Sterbevorgang
erleichtert, wahrend nur 24.5% der Arzte diese Uberzeugung teilt. Die Arzte, die von
dieser Annahme ausgehen, entscheiden sich signifikant haufiger dafir keine
kinstliche Flussigkeits- und Ernahrungszufuhr durchzufihren (Likelihood-Quotient
(2, 49) = 6.061; p =.048, zweiseitig), bei den Pflegekraften ist dieser Zusammenhang
nicht signifikant (vgl. 6.1.2). 34.7% des Pflegepersonals ist der Ansicht Verzicht auf
kinstliche Ernahrung verkirzt die Sterbephase und beendet signifikant haufiger
Ernahrung und Flussigkeit bei Sterbenden (x2 (2, 95) = 9.863; p = .007, zweiseitig)
als die Pflegekrafte, die diese Ansicht nicht teilen. Bei den befragten Arzten sind
40.8% der Meinung, dass Verzicht auf Erndhrung den Sterbeprozess verkurzt; dies
wirkt sich jedoch nicht signifikant auf die von ihnen getroffene Entscheidung aus (vgl.
6.1.1). Nur 6.1% der Arzte und 3.2% der Pflegekréfte glauben, dass das Unterlassen
von kinstlicher Nahrungszufuhr das Versterben erschwert, keiner der Arzte und
3.2% der Krankenpfleger und —pflegerinnen ist der Ansicht dies wirde den
Sterbeprozess verlangern.

Betrachtet man den Verzicht auf kinstliche Substitution von Flussigkeit bei einem
sterbenden Patienten sehen mehr Pflegekrafte (28.4%) als Arzte (18.4%) eine
Erleichterung des Sterbeprozesses. Signifikant haufiger entscheiden sich diese Arzte
(x2 (2, 49) = 14.340; p = .001, zweiseitig) und Pflegekréfte (x2 (4, 95) =12.366; p =
.015, zweiseitig) gegen eine artifizielle Nahrungs- und Flussigkeitszufuhr bei
Sterbenden. Von einer Verkirzung des Sterbeprozesses durch Verzicht auf
Flissigkeitsversorgung gehen etwa gleich viele Pflegekréafte (27.4%) aus wie von
einer Erleichterung; bei den Arzten vertreten 46.9% diese Ansicht. Bei den
Pflegekraften steht diese Einstellung in signifikantem Zusammenhang mit der
Entscheidung fur Beendigung von Flussigkeit und Ernéhrung (x2 (2, 95) = 9.863; p =
.007, zweiseitig), bei den Arzten scheint diese Abhangigkeit nicht gegeben (siehe
6.1.1). Sehr viel mehr Pflegende (28.4%) als auch Arzte (24.5%) gehen davon aus,
dass eher durch einen Flussigkeitsentzug bei Sterbenden der Sterbevorgang
erschwert werde, als durch Nahrungsentzug. Dieser Anteil der Befragten entscheidet
sich folgerichtig signifikant haufiger gegen einen Fliissigkeitsentzug (Arzte: x2 (2, 49)
= 16.831; p = .000, zweiseitig; Pflegekrafte: x? (2, 95) = 9.133; p = .010, zweiseitig).

Der Prozentsatz der Pflegenden bzw. der Arzte, die von einer Verlangerung des
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Sterbeprozesses mangels Flissigkeitszufuhr Uberzeugt sind, ist gleich wie bei der
Frage nach Verlangerung dieses Vorgangs durch Unterlassung der kinstlichen
Erndhrung (3.2% der Pflegekrafte, bzw. keiner der Arzte). Einem GroRteil der
Befragten war es nicht méglich eine Aussage Uber Auswirkungen des Unterlassens
einer artifiziellen Nahrungs- und Flussigkeitssubstitution zu treffen (26.5% der Arzte
und 28.4% der Pflegekrafte im Bezug auf Verzicht auf Flussigkeitszufuhr sowie
38.8% der Arzte und 25.3% der Pflegekrafte im Bezug auf Verzicht auf
Ernahrungszufuhr).
Genau diese Tatsache ist ein Hinweis auf die grof3e Unsicherheit auf diesem Gebiet.
In Entscheidungen tUber kinstliche Ernédhrung bei sterbenden Patienten fihlten sich
alle Befragten relativ unsicher, Arzte jedoch noch weniger sicher als Pflegekréfte. Sie
gaben durchschnittlich einen Wert von 4.4 + 2.8 (O=sehr unsicher, 0-10) bei Fragen
rund um die kinstliche Erndhrung an. Das Pflegepersonal lag etwas dartber mit
einem Mittelwert von 5.7 = 2.8. Die Patienten schienen in dieser Frage
durchschnittlich am sichersten mit einem Wert von 6.2 =+ 2.9, Angehérige dagegen
zeigten sich sehr unsicher (4.7 = 3.2). In dieser Gruppe traten auch die hochsten
Abweichungen vom Mittelwert auf.
Ganz ahnlich fielen die Antworten bei der Frage nach der Sicherheit bezlglich der
kunstlichen Flussigkeitsversorgung aus. Die Arzte (4.3 + 2.8) und Angehdrigen (5.0 +
3.2) zeigten sich unsicher, die Pflegenden schétzten sich auch bei dieser Frage
sicherer (5.5 £ 2.9) ein und die Patienten waren sich in dieser Frage am sichersten
(6.5 £ 3.0).
Die 14 Angehoérigen, die bereits einmal bei einem sterbenden Familienmitglied in
einen &hnlichen Entscheidungsprozess involviert waren, zeigten sich zwar bezuglich
der damals getroffenen Entscheidung im Nachhinein durchschnittlich sicherer (6.6 =
3.5); im oben beschrieben allgemeinen Umgang mit diesen Fragen unterschieden sie
sich jedoch nicht signifikant von den Angehérigen ohne diese Erfahrung (vgl. 6.1.4).
Trotzdem ist es wichtig, dass sich Angehdrige mit ihren Entscheidungen fir
betroffene Familienmitglieder sicher fuhlen. Dies zeigt die Tatsache, dass die
Zufriedenheit mit der getroffenen Entscheidung und die Sicherheit im
Entscheidungsprozess bei den Angehoérigen mit dem entsprechender Erfahrung in
der Vergangenheit positiv korrelieren (r = .684, p = .014).
Die Haufigkeiten in den einzelnen Punktekategorien kdnnen Abbildung 6 entnommen
werden.
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Abbildung 6: Einschatzung der Sicherheit bei Entsch eidungen zu kunstlicher Erndhrung
(0-10, 10 = sehr sicher)

Als Faktor, der in der Gruppe der Arzte sowohl mit der Sicherheit in Fragen zu
kinstlicher Erndhrung (r = .645, p = .000) als auch zu kunstlicher
Flissigkeitsversorgung (r = .565, p = .000) signifikant korreliert, stellte sich die
Einschétzung der Ausbildungsqualitdt heraus. Auch bei den Pflegekraften gab es
eine stark positive Korrelation zwischen Ausbildungsniveau und Sicherheitsgefihl bei
den Entscheidungen zu Erndhrung (r = .584, p = .000) und Flussigkeit (r = .491,
p =.000) am Lebensende. Andere Faktoren wie berufliche Stellung, Berufserfahrung,
Anzahl der bereits betreuten sterbenden Patienten oder Religiositat zeigten keine
Auswirkungen auf die Sicherheit in diesen Fragen (siehe 6.1.1 und 6.1.2).

Bei den befragten Angehorigen korrelierte das Ausmald der vorherigen Information
zum Thema positiv mit dem Gefihl der Sicherheit bei Entscheidungen sowohl tber
kinstliche Erndhrungszufuhr (r = .477, p = .008) als auch Flussigkeitssubstitution
(r=.433, p = .017). In der Gruppe der befragten Patienten beeinflussten sich
Informationsgrad und Entscheidungssicherheit nicht gegenseitig (vgl. 6.1.3). Ahnlich
wie bei den Arzten und Pflegekraften spielte auch bei den Patienten und
Angehorigen die Religiositat keine Rolle fir das angegebene Ausmald an Sicherheit
mit der Entscheidung (siehe 6.1.3 und 6.1.4).
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3.2.5 Schwierigkeiten und Unterstlitzung im Entschei  dungsprozess

Entscheidungen am Lebensende bereiten den mit der Entscheidung konfrontierten
Berufsgruppen unterschiedliche Schwierigkeiten: Arzte haben unabhangig von ihrer
Berufserfahrung und der Anzahl der bereits begleiteten Patienten am Lebensende
mehr Zweifel auf ethisch-moralischem Gebiet (vgl. 6.1.1). Als Verantwortungstrager
hegen sie auch mehr rechtliche Bedenken. Pflegekrafte finden eher die
Kommunikation mit den Arzten Uber derartige Entscheidungsprozesse
problematisch. In beiden Gruppen ist der Anteil der Befragten hoch, die angeben
Schwierigkeiten bei der Kommunikation mit Patienten und deren Angehdrigen zu
haben. Religiése Zweifel scheinen bei diesem Thema eher eine untergeordnete Rolle
zu spielen. Tabelle 4 gibt eine Ubersicht tber die genauen Prozentwerte der

jeweiligen Befragungsgruppen auf den unterschiedlichen Problemgebieten.

Tabelle 4: Schwierigkeiten und Probleme im Entschei  dungsprozess

Arzte Pflegekrafte
Ich habe religiose Zweifel. [%0] 6.1 4.1
Ich habe ethisch-moralische Zweifel oder 32.7 24.5
Gewissensnote. [%]
Ich habe rechtliche Unsicherheiten/ Angste vor 59.2 49.0
rechtlichen Folgen. [%)]
Die Kommunikation mit Patienten bzw. deren 32.7 48.0
Angehdrigen bereitet mir Schwierigkeiten. [%]
Die Kommunikation mit Kollegen der eigenen 4.1 9.2
Berufsgruppe bereitet mir Schwierigkeiten. [%)]
Die Kommunikation mit Kollegen anderer 4.1 21.4
Berufsgruppen bereitet mir Schwierigkeiten. [%]
Ich beflirchte der Patient erleidet durch meine 46.9 49.0
Entscheidung mehr Schmerzen am Lebensende.
[%]
Ich beflirchte vermehrte Unruhe fir den Patienten | 42.9 43.9
am Lebensende. [%0]

Der Hauptanteil der Befurchtungen, die Patienten und Angehdrige mit Ablehnung von
kunstlicher Erndhrung und Flussigkeitsversorgung am Lebensende verbinden, liegt
eindeutig bei den mdglichen physischen Auswirkungen. 76.7% der Angehdrigen und
48,7% der palliativen Patienten haben Angst vor Schmerzen im Sterbeprozess durch
den Verzicht auf kiinstliche Ernédhrung und Infusionstherapie.

Viele furchten terminale Unruhe (70% der Angehorigen und 33.3% der Patienten)
sowie Qualen durch Hunger- und Durstgefihle (66.7% der Angehdrigen und 46.2%
der Patienten). In allen zuletzt genannten Kategorien haben die begleitenden
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Familienmitglieder deutlich mehr Beflirchtungen als die Betroffenen selbst. 20% der
Angehdrigen haben Angst offen mit dem erkrankten Familienmitglied Uber die
anstehenden Entscheidungen zu sprechen, wahrend nur 10.3% der Patienten
Unsicherheit bei den Gesprachen mit ihren Familienangehérigen empfinden. 16.7%
der Angehorigen haben Angst mit nicht betroffenen Familienangehorigen dieses
Thema zu besprechen. Vor den Gesprachen tber die Winsche beziglich kiinstlicher
Ernahrung und Flissigkeitsversorgung mit den behandelnden Arzten und
Pflegekraften haben mehr Patienten (12.8%) Bedenken als Angehdrige (3.3%).

Einen vergleichbar niedrigen Prozentsatz qualen ethisch-moralische Zweifel oder
Gewissensbisse (12.8% der Patienten und 26.7% der Angehorigen). Religiose
Zweifel scheinen bei diesem Thema fur die meisten Befragten die geringste
Bedeutung zu haben. Lediglich 5.1% der Patienten und 3.3% der Angehérigen
plagen religibse Gewissensbisse in derartigen Entscheidungen. Der Grad der
Religiositat der Befragten hatte keine Auswirkungen auf oben beschriebene Zweifel
und Befurchtungen (siehe 6.1.3 und 6.1.4).

Genauso vielfaltig wie die Zweifel um das besagte Thema, sind auch die Winsche
und Forderungen nach Unterstitzung. Da Pflegekréafte ihre Ausbildung zu diesem
Thema besser einschatzen als Arzte, ist der Anteil der Pflegekrafte, die sich
Fortbildungen zu diesem Thema wiinschen, geringer (37.1%) als bei den Medizinern
(46.9%). Ebenso fallt die Nachfrage nach geeigneter Supervision beim pflegerischen
Personal (21.9%) niedriger aus als bei den Arzten (44.9%). Von beiden Seiten
herrscht rege Nachfrage nach Unterstiitzung durch spezielle Konsildienste (Arzte
63.3%, Pflegekrafte 63.9%), dieser Bedarf bestatigte sich auch bei der retrospektiven
Durchsicht der Patientenakten. Fur 48.3% der nicht auf der Palliativstation betreuten
Patienten wurde im Laufe ihres Sterbeprozesses ein Konsil mit einem
Palliativmediziner angefordert. Die Erarbeitung einer offiziellen Leitlinie als
Entscheidungsrichtlinie wurde von einem Grol3teil der Befragten stark beflrwortet
(Arzte 69.4%, Pflegekrafte 74.2%).

Auch von Seiten der Betroffenen gibt es Vorstellungen wie die Entscheidung
erleichtert werden konnte. 76.9% der Patienten und 96.7% der Angehdrigen erhoffen
sich Unterstitzung durch ein ausfuhrliches Beratungsgesprach mit dem
behandelnden Arzt. Ein geringerer Anteil der Befragten wirde sich eine offizielle

Leitlinie fur diese Falle wiinschen (20.5% der Patienten und 23.3% der Angehdérigen).
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3.2.6 Rechtliche Zweifel und Bedenken

Aus Tabelle 4 geht hervor, dass rechtliche Bedenken der Befragten bei der
Entscheidung um kunstliche Ernahrung und Flussigkeitsversorgung eine grol3e Rolle
spielen. Diese Bedenken sind geringer, wenn es darum geht eine lebenserhaltende
Ernahrungs- und Flussigkeitszufuhr zu beenden bzw. ganz zu unterlassen. In dieser
Situation geben Arzte auf einer Likert-Skala von 0 — 10 einen Mittelwert von 4.2 + 2.4
an (0 = keine Angst, 10 = extreme Angst vor rechtlichen Folgen). Das Pflegepersonal
weicht in dieser Frage nicht von Durchschnittswert der arztlichen Kollegen ab (4.2 +
3.0). Jedoch konnte bei den Pflegekraften gezeigt werden, dass unerfahrenere
Krankenpfleger und -pflegerinnen (Berufserfahrung < 5 Jahre) signifikant haufiger
Angst vor rechtlichen Folgen in oben beschriebenen Szenarien hegen (U = 759,000,
p=.010) als ihre erfahreneren Kollegen. Auch jiingere Arzte haben mehr Bedenken
als Arzte mit langerer Berufserfahrung. Jedoch erwies sich dieser Unterschied als
nicht signifikant. (vgl. 6.1.1)
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Abbildung 7: Angst vor rechtlichen Folgen bei der B eendigung von Flissigkeit und Erndhrung

(0-10, 0 = Uberhaupt keine rechtlichen Bedenken)

Mehr rechtliche Befurchtungen zeigen beide Gruppen in Situationen, in denen
entgegen des in einer Patientenverfigung gedufRerten Willens eine kinstliche
Ernahrungs- und Flussigkeitszufuhr stattfindet. (Arzte 6.3 + 2.5; Pflegekrafte 5.9 + 2.9

auf der oben beschriebenen Skala). In dieser Fragestellung haben jingere Arzte
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signifikant mehr Befurchtungen als Erfahrenere (U = 161.500, p=.028). Bei den
Pflegekréaften ist diese Abhangigkeit ebenfalls vorhanden jedoch nicht signifikant
(siehe 6.1.2).

Der deutliche Unterschied zwischen diesen beiden Fragestellungen kann auch aus
Abbildung 7 und Abbildung 8 entnommen werden, in denen die Verteilung Uber die
einzelnen Skalenstufen dargestellt ist.
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Abbildung 8: Angst vor rechtlichen Folgen bei kiinst licher Erndhrung und
Flissigkeitsversorgung gegen den in der Patientenve rfigung geéauBerten Willen. (0-10, 0 =

Uberhaupt keine rechtlichen Bedenken)

Trotz aller rechtlichen Bedenken ist das Interesse an ethischer und rechtlicher
Beratung zum Thema weder bei Pflegekraften noch bei Arzten sehr hoch. Nur 28.6%
der Arzte und 38.1% der Pflegekrafte auRerten das Bediirfnis nach Einflihrung einer
solchen Hilfestellung.

Ebenso interessieren sich nur wenige Patienten (28.2%) und Angehdrige (36.7%) fur
eine ethische oder juristische Beratung. Rechtliche Unsicherheiten bzw. Angst vor
rechtlichen Folgen fir die an den Entscheidungen beteiligten Familienmitglieder
spielen nur fur 12.8% der befragten Patienten und 6.7% der Angehérigen eine

wichtige Rolle.
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3.2.7 Wissensstand und Informationsbedirfnis

Folgende in Tabelle 5 aufgefihrte Aussagen zu rechtlichen Aspekten der kiinstliche
Erndahrungs- und Flussigkeitssubstitution bei Sterbenden, die nach aktueller
Rechtslage als nicht korrekt gelten, zeigen, dass de facto bei vielen Medizinern und
auch beim pflegerischen Personal eine groRe Unwissenheit besteht. Die
Prozentzahlen belegen, wie viele der Befragten falsche Aussagen als korrekt
markiert haben.

Tabelle 5: Aktueller Wissenstand

Arzte Pflegekrafte
Es macht rechtlich einen Unterschied, ob eine kinstliche 58.4% 67.8%
Ernahrung/ Flussigkeitszufuhr abgebrochen oder gar nicht
erst begonnen wird.
Der Ehepartner des Patienten ist nach aktueller Rechtslage 21.8% 35.1%
automatisch sein gesetzlicher Vertreter.
Ist ein Betreuer oder Bevollmé&chtigter vorhanden, dann ist 12.2% 7.4%
die Patientenverfligung nichtig.
Ob Ernahrung und Flussigkeitssubstitution beendet werden 2.0% 8.5%
durfen, muss immer das Vormundschaftsgericht entscheiden.
Die Beendigung oder das Unterlassen von Flissigkeits- und 8.2% 15.4%
Nahrungsversorgung auf Wunsch des Patienten ist eine
Form der Totung auf Verlangen (sog. Aktiven Sterbehilfe).

97.9 % der Pflegekrafte und 91.9% der Arzte bezeugen ein sehr starkes oder
ausgepragtes Interesse an Information zu diesem Thema und ebenso viele
Pflegekrafte und 95.7% der Arzte finden die im Fragebogen angesprochenen

Themen wichtig.

3.2.8 Kommunikation

Ein wichtiger Baustein der Begleitung Sterbender ist ein gutes Gesprach mit
Patienten und deren Angehoérigen, aber auch innerhalb des Teams, welches den
Sterbenden betreut. Deshalb war es uns wichtig, Arzte und Pflegekrafte nach der
Zufriedenheit mit diesen Kommunikationsprozessen zu befragen. Beide Gruppen
waren in diesem Punkt, wie bereits aus Tabelle 4 ersichtlich, insgesamt eher

unzufrieden. Trotzdem erreichten die Mediziner im Durchschnitt h6here Mittelwerte
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als das Pflegepersonal sowohl was die Zufriedenheit in der Kommunikation mit den
eigenen Kollegen (6.4 + 2.2, Werte von 0 -10, 0= extrem unzufrieden), den Kollegen
anderer Berufsgruppen (6.2 £ 2.2) als auch den Angehdrigen (6.7 = 1.9) betrifft. Die
Pflegekréfte bewerteten die Kommunikationsprozesse innerhalb ihrer eigenen
Berufsgruppe im Mittel mit einem Wert von 5.1 £ 2.6. Die Gesprache zum Thema
kunstliche Flussigkeit und Erndhrung mit anderen Berufsgruppen beurteilten sie am
schlechtesten, durchschnittlich wurden 4.9 + 2.4 von insgesamt 10 Punkten
vergeben. Bei der Einschatzung der Kommunikation mit den Angehdérigen vergaben
die befragten Pflegenden im Mittel 5.2 + 2.4 Punkte.

Diese eigene Einschatzung der Kommunikationsqualitdt zeigte in beiden oben
erwahnten Befragungsgruppen keine statistisch signifikante Abhangigkeit von der
Anzahl der bereits betreuten sterbenden Patienten und der Einschéatzung der
eigenen Ausbildungsqualitdt beziglich kunstlicher Erndhrung und Flissigkeit am
Lebensende (siehe 6.1.1 und 6.1.2). Es konnte festgestellt werden, dass Arzte und
Pflegekrafte mit unter funf Jahren Berufserfahrung sich durchschnittlich zufriedener
zeigten als ihre Kollegen, die langer im Beruf standen. Bei den Pflegekraften stellte
sich dieser Zusammenhang in Bezug auf die Kommunikation mit den Angehdrigen
sogar als signifikant dar (U = 748.500, p = .036). Die Unterschiede zwischen
erfahreneren und unerfahreneren Mitarbeitern stellten sich auf intraprofessionellem
Gebiet zwar als deutlich sichtbare Abweichungen vom Gesamtmittelwert heraus,
jedoch konnte hier keine statistische Signifikanz nachgewiesen werden (siehe 6.1.1
und 6.1.2).

Des Weiteren zeigte die Sicherheit in Entscheidungsprozessen um kinstliche
Ernahrung nur in der Gruppe der befragten Arzte eine positive Korrelation mit der
Zufriedenheit in Gesprachen mit Angehdérigen (r = .318, p = .029). Auf alle anderen
intra- und extraprofessionellen Kommunikationsprozesse zeigte weder bei Arzten
noch bei Pflegern die Sicherheit bei Entscheidungen am Lebensende eine
signifikante Auswirkung (vgl. 6.1.1 und 6.1.2.).

Das Thema Kommunikation besitzt bei unheilbar Kranken einen sehr hohen
Stellenwert: Die Zufriedenheit mit der Kommunikationssituation aus Sicht der
Patienten zeigte eine stark positive Korrelation zur Sicherheit, mit der diese
Entscheidungen zu kunstlicher Erndhrung (r = .582, p = .004) und Flussigkeit (r =

603, p =.003) treffen. Leider waren die befragten Patienten eher unzufrieden mit den
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Gesprachen zu diesem  Thema. Insgesamt  bewerteten  sie  die
Kommunikationsprozesse mit durchschnittlich 5.0 £ 2.8 von 10 mdglichen Punkten.
Angehorige, die bereits einmal bei einem anderen sterbenden Familienmitglied in
Gesprache um kunstliche Erndhrung und Flussigkeitszufuhr involviert waren,
bewerteten die damals erlebe Kommunikationszufriedenheit mit 5.5 + 3.4 Punkten.
Diese eher negative Erfahrung in friheren Gesprachssituationen hatte weder damals
noch zum Befragungszeitpunkt statistisch signifikanten Auswirkungen auf aktuelles
Sicherheitsempfinden bei Entscheidungen tber Flussigkeit und Ernahrung und die
Zufriedenheit mit den getroffenen Entscheidungen (vgl. 6.1.4)

Insgesamt waren die Arzte mit den von ihnen bis jetzt in diesen Angelegenheiten
getroffenen Entscheidungen zufriedener (6.7 + 2.3) als das Pflegepersonal
(5.0 £ 2.7). Angehorige, die bereits einmal fur ein Familienmitglied eine Entscheidung
Uber terminale Nahrungs- und Flissigkeitssubstitution getroffen hatten, beurteilten
die Zufriedenheit mit ihrer Entscheidungen im Nachhinein mit 6.6 + 2.7 von zehn
Punkten, und lagen damit im Mittel beinahe gleichauf mit der Zufriedenheit aus
arztlicher Sicht.

3.2.9 Einfluss der Patientenverfligung

Eine Tatsache, welche die Kommunikation beeinflussen kann, ist das Vorliegen einer
Patientenverfigung. Auf der bereits oben beschriebenen Likert-Skala von O - 10
(0 = extrem negativ) beurteilte die Gruppe der Arzte das Vorliegen eines solchen
Dokuments als positiv in Bezug auf die Kommunikationsprozesse. Die Pflegekrafte
bewerteten den Einfluss einer Patientenverfigung auf die Kommunikation etwas

weniger positiv (vgl. Tabelle 6).

Tabelle 6: Einfluss einer Patientenverfiigung auf die Kommunika tionsprozesse

Arzte Pflegekrafte
Intraprofessionelle Kommunikation 76+1.9 6.4+22
Interprofessionelle Kommunikation 76+1.9 6.2+20
Kommunikation mit Angehoérigen 7.7+ 21 6.4+2.1
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Laut unserer Befragung werden Arzte 32.3-mal und Pflegekrafte 22.7-mal pro Jahr
mit Patientenverfiigungen konfrontiert. Die Haufigkeit mit der Arzte bei ihrer Tatigkeit
mit Patientenverfiigungen konfrontiert werden, korreliert positiv mit der Zufriedenheit
in Kommunikationsverhaltnis mit den Angehérigen (r = .306, p = .041), beim
Pflegepersonal konnte diese wechselseitige Auswirkung nicht festgestellt werden
(vgl. 6.1.2).

Angaben, wie oft die befragten Mitarbeiter des Klinikums Patienten oder Angehérigen
gegenuber von sich aus das Thema Patientenverfiigung bereits angesprochen

haben, sind in Abbildung 9 dargestellt.

m Arzte
@ Pflegekrafte

Haufigkeiten in Prozent
)
o

noch <5mal 5-10 10-20 >20 keine
nie mal mal mal  Angabe

Haufigkeit der Thematisierung der
Patientenverfugung

Abbildung 9: Haufigkeit mit der Arzte und Pflegekra fte das Thema Patientenverfiigung

ansprechen.

Die Einstellung zur Patientenverfiigung spiegelt sich eventuell auch in der Tatsache
wider, wie oft die Befragten fiur sich selbst eine Patientenverfigung oder
Vorsorgevollmacht erstellt haben. Wie Abbildung 10 zeigt, sorgen Arzte seltener

durch ein solches Dokument vor als Pflegekrafte.
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O Vorsorgevollmacht B Patientenverfugung O Keines O Beides

Abbildung 10: Wie viele Mitarbeiter haben eine Pati  entenverfiigung bzw. Vorsorgevollmacht?

Patienten haben trotz ihrer unheilbaren Erkrankung nur in knapp der Halfte der Falle
eine Patientenverfigung oder Vorsorgevollmacht. Bei der Durchsicht der Akten
kirzlich verstorbener Patienten lag sogar nur in 26.7% der Falle eine
Patientenverfigung oder Vorsorgevollmacht vor. Patienten, die auf der
Palliativstation verstorben waren, hatten in 53.3% eine Patientenverfigung bzw.
Vorsorgevollmacht in ihrer Akte dokumentiert. Angehdrige sorgten fast so selten mit
besagten Dokumenten vor wie Arzte und Pflegekrafte. Ein Vergleich der beiden
Gruppen kann mit Hilfe von Abbildung 11 durchgefuhrt werden.

Patienten Angehadrige
3% 10% 7%
26% 18% . 3%
53% 80%

@ Vorsorgevolimacht B Patientenverfliigung O Keines O Beides

Abbildung 11: Wie viele der befragten Patienten und Angehdrigen haben eine

Patientenverfiigung bzw. Vorsorgevollmacht?
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Patienten, die fir diesen Fall vorsorgen, haben in ihrem Dokument zu 40%
festgelegt, dass sie weder Flussigkeits- noch Ernahrungszufuhr winschen. 5%
mdochten eine reine Erndhrungszufuhr und 25% eine alleinige Flussigkeitszufuhr.
30% treffen keine Entscheidung, ob sie eine kinstliche Ernahrungs- und
Flassigkeitsversorgung wuinschen. Durchschnittlich fihlen sich die Patienten mit
6.4 £ 2.8 von 10 Punkten auch einigermaf3en sicher mit den Entscheidungen, die sie
in ihren Vollmachten bzw. Verfigungen festgelegt haben. Dieses Vertrauen in ihren
Entschluss korreliert signifikant mit der generellen Sicherheit, die die jeweiligen
Befragten in Fragen um kuinstliche Erndhrungszufuhr (r = .497, p = .010) und
Flissigkeitssubstitution (r = .579, p = .002) verspiren.

Patienten, die zum Zeitpunkt der Befragung auf der Palliativstation behandelt
wurden, gaben im Mittel an, sich mit den in ihrer Patientenverfigung getroffenen
Entscheidungen sicherer zu fuihlen (7.4 = 2.3). Dieser Unterschied ist jedoch nicht als
statistisch signifikant einzustufen (siehe 6.1.3).

Weiterhin scheint die Zufriedenheit mit der Kommunikation zum Thema bzw. der
Grad der vorherigen Information keine signifikante Auswirkung auf die Sicherheit
aller befragten Patienten beim Ausfullen der Verfiigung zu haben (vgl. 6.1.3).

Bei den Angehorigen entschieden sich deutlich weniger gegen eine kunstliche
Ernahrung und Flussigkeitszufuhr (28.6%), Uber die Halfte winschte sich eine
alleinige Flussigkeitssubstitution (57.1%). Nur 14.3% trafen keine Festlegung in ihrer
Patientenverfligung.

Von den 26.7% der verstorbenen Patienten, die in ihrer Akte eine
Patientenverfiigung oder Vorsorgevollmacht vorliegen hatten, gaben 33.3 % an, am
Lebensende keine kunstliche Erndhrung erhalten zu wollen. 55.6% lehnten sowohl
kinstliche Ernahrungs- als auch Flussigkeitsversorgung ab. In 11.1% der Falle lag
zwar eine Patientenverfiigung vor, jedoch war der genaue Patientenwille nicht in der
Akte dokumentiert. Bei den Patienten, die auf der Palliativstation verstarben, lag das
Entscheidungsverhéltnis etwa gleich. Jedoch war in allen Akten auch der konkrete
Wille des Patienten nachvollziehbar.

Rund 73.1% * 19.7% der Arzte und 60% * 28.3% der Krankenschwestern und
Krankenpfleger sind der Meinung, dass die Patientenverfigungen im Alltag auch
berticksichtigt werden. Die Daten aus den Aktenbeobachtungen ergaben allerdings,
dass nur 37.5% der vorliegenden Patientenverfiigungen in vollem Umfang umgesetzt

wurden. Vor allem wenn vom Patienten keine kinstliche Ernahrungs- und
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Flissigkeitssubstitution gewilnscht war, wurde der Wille des Patienten nicht
beachtet. Diese Patienten bekamen entgegen ihrer Verflgung in 66% eine
Flissigkeitssubstitution und in 33% eine kinstliche Ernahrung. Trotz aller
Dissonanzen stimmen 87% der Arzte und 85% der Pflegekrafte zu, dass eine
Patientenverfiigung die Entscheidungen uber kinstliche Erndhrung und
Flassigkeitszufuhr erleichtern.

3.2.10 Medikamenttse Therapie am Lebensende

Eine wichtige Fragestellung dieser Arbeit war, ob die Unterschiedlichen
Entscheidungen Uuber die Substitution von Ernahrung und Flussigkeit die
medikamentose Therapie der Patienten veréndert. Aus den Aktenbeobachtungen
wurde ersichtlich, dass im betrachteten Kollektiv der verstorbenen Patienten
durchschnittlich aus 3.1 = 1.7 der 10 verschiedenen Medikamentengruppen von
Arzneien zur Symptomkontrolle eingesetzt wurden und aus 2.6 =+ 1.6 Gruppen der
sieben Arzneimittel zur Lebensverlangerung. Im Bedarfsfall wurden aus 1.9 £ 1.5
verschiedenen Medikamentengruppen Wirkstoffe zur Symptomkontrolle und aus
0.4 + 1.8 Medikamentenklassen Arzneimittel verabreicht, welche lebensverlangernd
wirken. In Tabelle 7 kann man vergleichen wie sich die Medikamentengabe bei den
Patienten mit und ohne kinstlicher Erndhrung und Flussigkeitszufuhr vom

Gesamtdurchschnitt unterschieden.
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Tabelle 7: Unterschiede in der Medikation

und Flissigkeitsversorgung

bei Patie

nten mit und ohne kinstlicher Ernéhrung

Flussigkeit und Erndhrung Medikamente | Medikamente Bedarfs- Bedarfs-

zur zur medikamente | medikamente
Symptom- Lebens- zur Symptom- | zur Lebens-
kontrolle verlangerung kontrolle verlangerung
Nur kinstliche MW 3.3636 2.7273 1.6818 .1818
Flissigkeit Staw 1.52894 1.60896 1.52398 39477
N 22 22 22 22
Nur kinstliche MW 2.5000 1.0000 .0000 .5000
Ernéhrung Staw 70711 .00000 .00000 70711
N 2 2 2 2
Kinstliche Erndhrung MW 2.8667 2.8667 2.2667 .8667
und Flussigkeit Staw 1.88478 1.45733 1.57963 1.06010
N 15 15 15 15
Keines von beidem MW 3.0000 1.8333 2.3333 .1667
Staw 2.00000 1.72240 1.36626 .40825
N 6 6 6 6
Insgesamt MW 3.1111 2.5778 1.8889 4222
Staw 1.66818 1.57377 1.54069 .75344
N 45 45 45 45

Patienten, die kunstlich ernahrt wurden, bekamen signifikant mehr

lebensverlangernde Medikamente im Bedarfsfall (X2 (3,45) = 8.622, p = .035,

zweiseitig, nach Kruskal-Wallis). Die ubrigen Abweichungen vom mittleren

Medikamentenverbrauch in den vier Nahrungs- und Flissigkeitskategorien schienen
statistisch nicht signifikant zu sein (vgl. 6.1.5). Ebenso wenig signifikant wirkte sich
die Durchfuhrung eines Palliativkonsils auf die Verabreichung der Medikamente aus
(vgl. 6.1.5).

Interessanterweise bekamen die eine

Patienten, Patientenverfigung bzw.

Vorsorgevollmacht verfasst hatten, am Lebensende signifikant  weniger

lebensverlangernde Medikamente (U = 92.000, p = .006, zweiseitig) und signifikant
mehr Arzneimittel zur Symptomkontrolle (U = 107.500, p = .018, zweiseitig)

verordnet. Fir die Bedarfsmedikation konnte dieser

Zusammenhang nicht
nachgewiesen werden (vgl. 6.1.5).
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4 Diskussion

Ziel unserer Studie war es den aktuellen Umgang mit kinstlicher Ernahrungs- und
Flassigkeitsversorgung bei Palliativpatienten im Kklinischen Alltag zu erfassen. Ein
zentraler Aspekt der Auswertung war, herauszufinden, welche Entscheidungen die
einzelnen Befragungsgruppen bezuglich kunstlicher Flissigkeit und
Ernahrungsversorgung treffen und welche Einflussfaktoren hierbei eine Rolle spielen.
Die Entscheidungen selbst fielen, wie im Ergebnisteil dargestellt, zwischen den
unterschiedlichen Gruppen signifikant unterschiedlich aus. Das Pflegepersonal
wuirde sich viel haufiger fir eine alleinige Flussigkeitszufuhr aussprechen, wahrend
Arzte ofter als Pflegekrafte an der Durchfiihrung der kiinstlichen Ernahrungs- und
Flissigkeitsversorgung bei ihren Patienten festhalten. Dies kdnnte darin begrindet
liegen, dass Arzte sehr viel seltener der Ansicht sind die Beendigung von kunstlicher
Flissigkeits- und Erndhrungssubstitution bringe eine Erleichterung des
Sterbeprozesses. Zudem hegen Arzte viel haufiger moralische Zweifel und rechtliche
Bedenken, was natirlich auch mit ihrer Stellung als Verantwortungstrager zu tun hat.
Die Daten aus den Akten verstorbener Patienten zeigen, dass die bezlglich
kunstlicher Ernahrungs- und Flussigkeitsversorgung getroffenen Entscheidungen am
ehesten mit den Vorstellungen der Mediziner in dieser Frage ubereinstimmen.
Letzteres veranschaulicht die gro3e Dissonanz zwischen &rztlich dominierten
Entscheidungen und den Wuinschen von Patienten und Angehérigen genauso
deutlich wie die Tatsache, dass nur in 37.5 % der in einer Patientenverfiigung
geadulRerte Wille beachtet wird.

Patienten und ihre Angehdrigen trafen in Bezug auf kinstliche Flussigkeit und
Ernahrung sehr ahnliche Entscheidungen. Die Anzahl der Patienten, die sich fir
artifizielle Nahrungs— und Flissigkeitszufuhr entschied, war in unserer Studie etwa
halb so grol3 wie in einer vorhergehenden Studie mit Tumorpatienten in Taiwan [5].
Allerdings muss dabei beachtet werden, dass gerade solch schwierige
Entscheidungen sehr stark mit dem kulturellen und religiésen Hintergrund einer
Gesellschaft verknupft sind und deshalb ein solcher Vergleich schwierig sein kann
[27]. In unseren eigenen Berechnungen stellte sich jedoch weder bei Patienten noch
bei Angehorigen ein beweisbarer Zusammenhang zwischen ihrer Religiositat und
den Einstellungen zu kinstlicher Flussigkeits- und Erndhrungsversorgung dar. Dies
liegt im Widerspruch mit den Ergebnissen grofRer nordamerikanischer Studien,
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welche immer wieder zu dem Ergebnis kamen, dass besonders religios verankerte
Personen alle Behandlungsoptionen am Lebensende ausreizen [23, 27, 28]. Dieser
Unterschied kénnte in einer sehr verschiedenen Auffassung der Religion und deren
EinflussgréRe auf das alltdgliche Leben in beiden Gesellschaften begriindet liegen.
In unserer Studie zeigte sich bei den befragten Arzten ein Zusammenhang zwischen
dem Grad der Religiositdt und der Einstellung zu kunstlicher Erndhrungs- und
Flissigkeitszufuhr. Allerdings war dieser Zusammenhang invers zu dem in den oben
zitierten Untersuchungen festgestellten: Starker religios gepragte Arzte sprachen
sich haufiger gegen eine kunstliche Erndhrung und Flussigkeit bei sterbenden
Patienten aus. Ein solcher Einfluss der Religiositat auf die Einstellung zu
Patientenversorgung am Lebensende, wurde meinen Recherchen zufolge bis jetzt
noch nicht in der Literatur beschrieben. Der Hintergrund dieser Verknipfung kénnte
sein, dass Mediziner, die sich mehr Gedanken um Glauben und Religion machen
auch tiefgreifender mit dem Sterben und den Vorgangen am Lebensende
beschaftigen und deshalb auch besser Uber die neuesten Erkenntnisse aus der
Wissenschaft zu Vor- und Nachteilen von Ernahrungs- und Flissigkeitssubstitution
informiert sind. Ebenso konnte es sich um eine genau dem amerikanischen
Erklarungsmodell widersprechenden Einstellung deutscher Arzte handeln, die nicht
durch maximale Therapie einer ,Wunderheilung Gottes” auf die Springe helfen
wollen [27], sondern den Einsatz kuinstlicher Erndhrung und FlUssigkeit bei
Sterbenden eher als Verfahren wahrnehmen, das den naturlichen, ,gottgewollten®

Prozess des Sterbens verandert.

Eine weitere grundlegende Frage unserer Studie war, welche Personen im
Klinikalltag in die Entscheidungsprozesse lber den Einsatz kunstlicher Erndhrung
und Flussigkeitszufuhr miteinbezogen werden.

Unsere Befragung ergab dazu ein recht kongruentes Bild: etwa dreiviertel der
Befragten sahen es Ubereinstimmend als auf3erst wichtig an, den Patienten bzw.
dessen Willen und seine Angehdrigen in die Entscheidung mit einzubeziehen. Diese
Einstellung wird auch in der aktuellen Literatur reflektiert [29-31]. Allerdings muss
dabei beachtet werden, dass Angehdrige durch diese Stellvertreterentscheidung
teilweise einen enormen Druck verspliren kénnen [29], deshalb muss bei den
Gesprachen mit viel Feingefihl und Wissen vorgegangen werden [32]. Manche

beméangeln auch, dass Angehorige oft gar nicht in der Lage seien wirklich objektiv
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den Willen des Patienten nachzuvollziehen ohne die eigene Meinung und Geflhle
mit in die Entscheidung einflieBen zu lassen [33, 34]. Deshalb ware oft eine
Zusammenarbeit der betreuenden Klinikdrzte mit dem jeweiligen Hausarzt des
Patienten winschenswert, der den Patientenwillen eventuell aus friheren
Gespréachen kennt und auch besser Uber die Qualitdt der familiaren Beziehungen
und Vertrauensverhaltnis zwischen Patient und Angehorigen Bescheid weil3 [30].
Von den Arzten wiinschen sich Patienten und Angehorige zum groRten Teil
Teamentscheidungen und keine Einzelentscheidungen des betreuenden Oberarztes.
Pflegepersonal und Arzte sehen diese Forderung schon haufig realisiert, trotzdem
gibt noch fast die Halfte an, dass Oberarzte oft alleine Entschliisse fallen. Arzte und
Pflegekrafte haben diesbeziglich natirlich einen viel klareren Blick auf die
Abhangigkeits- und Beeinflussungsverhéltnisse innerhalb des Teams wahrend
solcher Entscheidungen als die Angehorigen, die oft nur die Ergebnisse &rztlicher
Diskussionen mitgeteilt bekommen.

Die Pflegekrafte scheinen weder fiir Arzte noch fur Patienten und deren Angehorige
eine ausschlaggebende Rolle im Entscheidungsprozess zu spielen. Damit liegen
unsere Ergebnisse im Mittel zwischen denen vorangegangener Studien auf
deutschen Intensivstationen, die fast keine aktive Mitsprache des Pflegepersonals
Uber die Beendigung lebensverlangernder MalRnahmen feststellte [2, 29], und
Studien aus anderen Europaischen Landern, in denen die Intensivmediziner etwas
hohere Beteiligungsraten von Pflegekraften angaben als in unserer Studie auf
Normalstationen [35]. Dabei ist allerdings zu beachten, dass es sich allgemein um
lebensverlangernde MalRnahmen und nicht im speziellen um kinstliche Ernahrungs-
und Flussigkeitszufuhr handelte. In beiden Féllen kann die bislang noch mafige
Integration des Pflegepersonals in die oben genannte Entscheidungsfindung eine
Ursache fur die von Pflegekraften geédul3erte Unzufriedenheit sowohl mit den
Entscheidungen als auch mit der Kommunikation zu Arzten und Angehdrigen sein. In
dieser Imbalance zwischen geringem Mitspracherecht und andererseits dem Zwang
die Entscheidungen anderer ausfihren und gegeniber den Patienten und
Familienangehdrigen vertreten zu missen, sehen manche Autoren sogar den Grund
fur gehaufte moralische Gewissensbisse und Burnout unter Krankenpflegern und —
pflegerinnen [29]. Dabei spielt meiner Meinung nach auch eine gewichtige Rolle,
dass Pflegekrafte durchschnittlich viel mehr Zeit mit dem Patienten verbringen und

ihm durch die tagliche Pflegeroutine viel ndher stehen als die betreuenden Mediziner,
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die oft nur kurz bei Visiten in direktem Kontakt zum Patienten stehen [35]. Diese
These wird gestiitzt von unseren Ergebnissen, die besagen, dass Arzte zwar
angaben durchschnittich mehr Sterbende zu betreuen, aber die Pflegekréfte sich
haufiger an die genaue Anzahl der Sterbenden, welche sie betreut haben, erinnern
konnen. Aus ihrem speziellen Erfahrungsschatz heraus und in Anbetracht der
Tatsache, dass sie sich sogar besser auf derartige Situationen vorbereitet fihlen,
konnten Pflegekrafte vielleicht durchaus neue, wichtige Aspekte in die

Entscheidungsprozesse einbringen [36, 37].

Ein zentraler Punkt unserer Befragung betraf die Sicherheit, mit der Entscheidungen
fur oder gegen kinstliche Flissigkeit und Ernahrung getroffen werden.

Weder Pflegepersonal noch Mediziner fihlen sich sehr sicher in ihren Entschliissen.
Die Mittelwerte aller Beteiligten kreisten um die funf von zehn Punkten, was auf den
ersten Blick vielleicht ausreichend wirken mag, in Bezug auf solch essentielle Fragen
jedoch enttauscht. Mediziner und Pflegekrafte auf Intensivstationen zeigten einen
vergleichbar niedrigen Sicherheitsgrad [29]. Uberraschenderweise fiihlten sich die
betroffenen Patienten sowohl in Fragen zu artifizieller Ern&dhrungssubstitution als
auch zu intraventser Flussigkeitsgabe am sichersten, die Angehorigen deutlich
unsicherer, obwohl sie durchschnittlich besser zum Thema informiert waren. Dies
zeigt noch einmal deutlich wie unterschiedlich der Blickwinkel von Patienten und
Angehorigen auf dieses Thema sein kann und mit welch hohen Belastungen und
Unsicherheiten Angehdrige zu kampfen haben, die in Therapieentscheidungen am
Lebensende involviert sind.

Grundsatzlich hangt die personliche Einstellung beziglich kinstlicher Flissigkeits-
und Ernahrungsversorgung bei Sterbenden wesentlich von den Vor- oder Nachteilen
ab, die man sich von der entsprechenden Intervention erwartet. Ein Viertel der
befragten Arzte und Pfleger sieht im Verzicht auf kiinstliche Flissigkeitsgabe eine
Erschwerung des Sterbeprozesses. Diese Ansicht kann durch viele
wissenschaftliche Veréffentlichungen widerlegt werden, welche, wie einleitend
bereits beschrieben, sogar oft Symptomerleichterung durch Dehydrierung bei
Sterbenden konstatieren [9, 17, 19]; sie erklart allerdings den hohen Grad an
Unsicherheit bei dieser Frage. Die hohe Anzahl der Befragten, denen es nicht
maoglich war die Auswirkungen von Flussigkeits- und Ernéhrungsentzug auf den

Sterbeprozess einzuschatzen, belegt eindeutig welche Schwierigkeiten vielen
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medizinisch Tatigen dieses Thema bereitet und wie stark fundierteres Wissen durch
bessere diesbezlgliche Ausbildung fehlt.

Obwohl von vielen wissenschaftlichen Arbeiten und Erfahrungsberichten widerlegt,
befirchten alle Beteiligten v.a. physische Auswirkungen wie Schmerzen und
Unruhe, wenn sie an das Unterlassen von kunstlicher Flissigkeits- und
Ernahrungszufuhr denken. Diese Furcht vor dem Verhungern und Verdursten, die
damit assoziierten Schmerzen und koérperliche Unruhe, stammen sicherlich einerseits
von der wichtigen Bedeutung, die Flussigkeits- und Nahrungszufuhr wahrend
unseres ganzen Lebens hat, von der Gleichsetzung der Nahrungsaufnahme mit
Wohlbefinden und Firsorge, andererseits von den Bildern leidender verhungernder
und verdurstender Menschen, die bei diesem Thema schnell in unseren Kdpfen
aufffammen. Daher soll hier noch einmal betont werden, dass Vviele
palliativmedizinische Untersuchungen und Beobachtungen festgestellt haben, dass
die physiologischen Ablaufe im Korper eines Sterbenden dem eines gesunden
Menschen nicht gleichen und sich die Auswirkungen eines derartigen Entzugs
deshalb nicht von denen Gesunder herleiten lassen dirfen [17].

Arzte und Pflegekrafte hingegen, welche davon (lberzeugt sind, dass sich das
Unterlassen einer kinstliche Flussigkeits- und Nahrungszufuhr positiv auf den
Sterbeprozess auswirkt, sprechen sich signifikant haufiger gegen artifizielle
Fllssigkeits- und Nahrungsversorgung aus.

Angehdrige litten haufiger unter der Angst den Patienten verhungern oder verdursten
zu lassen als die betroffenen Patienten selbst. Eine Ursache dafir konnte sein, dass
in den bereits relativ fortgeschrittenen Krankheitsstadien, in denen sich die befragten
Patienten befanden, fur diese die Bedeutung von Hunger und Durst bereits
abgenommen hatte und sie sich schmerztherapeutisch gut betreut fuhlten. Beides
sind Erfahrungen, die den Angehdrigen fehlten und daher den erhdhten Grad an
Verunsicherung in Entscheidungsprozessen bei Angehdrigen im Gegensatz zu
betroffenen Patienten erklaren. Ein weiterer Einflussfaktor kdnnte die ungleiche
Geschlechterverteilung zwischen Angehdrigen und Patienten sein. So kénnten die
mehrheitlich weiblichen Angehorigen einfach geschlechterspezifisch andere Angste
und Zweifel hegen als die Uberwiegend ménnlichen Patienten.

Bei Arzten und Pflegekraften fiihrte ein  hoheres Informations- und
Ausbildungsniveau zu gesteigertem Sicherheitsgefiihl. Letzteres stand jedoch nicht

im Zusammenhang mit der Lange der Berufserfahrung wie dies in der Studie unter
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Intensivmedizinern der Fall war [29]. Dies konnte u. a. ein Hinweis darauf sein, dass
in letzter Zeit viele Universitaten vermehrt Bemuhungen unternehmen Studenten und
jungen Arzten Wissen auf palliativmedizinischen Gebiet zu vermitteln und sich
dadurch auch jiungere Arzte ohne langjahrige Erfahrung besser auf diese Fragen
vorbereitet fuhlen.

Dass es sich bei dieser Fragestellung um ein Thema handelt, das sehr viele
kontroverse Fragen aufwirft und auf dessen Konfrontation im Klinikalltag sich die
wenigsten gut und sicher vorbereitet fihlen, geht nicht nur aus den Ergebnissen zur
Sicherheit bei der Entscheidungsfindung sowie zur Einschatzung der
Ausbildungsqualitat hervor, sondern zeigt sich auch deutlich im geringen Rucklauf
unserer Fragebégen, welcher trotz mehrmaliger Erinnerung und personlicher
Vorstellung wahrend der Verteilung bei den befragten Arzten und Pflegekraften
etwas unter dem Niveau lag, welches in einer dhnlichen Studie auf Intensivstationen
erreicht wurde [29]. Ein weiterer Faktor fur die geringe Beteiligung an der Umfrage ist
sicherlich auch die hohe Arbeitsbelastung dieser Berufsgruppen im Stationsalltag
sowie die Tatsache, dass Arzte und Pflegekrafte auf Normalstationen erheblich
seltener mit diesem Thema konfrontiert werden, was ihnen vielleicht mehr Spielraum
gibt das Thema zu verdrangen, als dies fur Mediziner und Pflegepersonal auf
Intensivstationen mdoglich ist. Diese etwas niedrige Antwortrate ist also weniger als
Mangel der Studie an sich, sondern viel mehr als ein zuséatzlicher Hinweis auf die

Hilflosigkeit und Unsicherheit der befragten Berufsgruppen zu werten.

Diese Unsicherheit spiegelt sich auch in einem essentiellen Bestandteil der
Patientenbetreuung wieder, welcher sich in der Studie als recht unibersichtlich und
unvollkommen darstellte — die Dokumentation sowohl der Gesprache als auch der
Entscheidungen Uber die Gabe oder Beendigung der kinstlichen Erndhrung und
Flissigkeit. In den Patientenakten fanden sich nur in 24.4% Hinweise auf
stattgefundene Gesprache oder getroffene Entscheidungen. Trotzdem behauptete
ein GroRteil der Pflegekrafte und Arzte diese in der Patientenakte oder
Patientenkurve zu dokumentieren. Dies konnte eventuell als eine Form der
Beantwortung nach sozialer Erwinschtheit interpretiert werden. Die Befragten halten
sich demzufolge beim Ausflillen des Fragebogens an die beruflichen Vorschriften, im
Berufsalltag setzen sie diese aber nicht immer um. Wie schon auf der Intensivstation

festgestellt, verwenden Arzte und Pflegepersonal unterschiedliche
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Dokumentationssysteme. Den Pflegekraften ist oft die von &rztlicher Seite stark
genutzte Patientenakte nicht zuganglich und somit ist es auch nicht verwunderlich,
dass immerhin 14.1% der Pflegekrafte davon ausgehen, dass Entscheidungen zu
Flissigkeit und Erndhrung gar nicht aufgezeichnet werden, weil dies entweder
wirklich der Fall ist oder weil sie die vorhandenen Akten nicht einsehen kénnen [29].
Uberhaupt scheinen sich die Verantwortlichen nicht einig zu sein, wo derlei
Entscheidungen festgehalten werden missen. In &hnlichen Studien auf
Intensivstationen konnten ebenfalls nur recht sparliche Dokumentations-
gewohnheiten bezlglich der Beendigung lebensverlangernder Mal3nahmen
festgestellt werden [38-40]. Durch einheitliche Richtlinien und Absprachen kénnte ein
Verlust dieser existentiellen Daten vermieden werden. Eine Interventionsstudie
beweist, dass Weiterbildung und Vereinheitlichung auf diesem Gebiet signifikant zu
einer besseren Umsetzung des Patientenwillens fuihren [41]. Dies bezieht sich auch
auf die oft fehlende Dokumentation des in einer Patientenverfigung ge&ullerten
Willens.

Als ebenso ungenau stellten sich Dokumentationsgewohnheiten in Bezug auf die
Religionszugehorigkeit heraus. In 57.8% der gesichteten Akten wurde diese nicht
festgehalten. Gerade bei Patienten am Lebensende, bei denen eine spirituelle
Begleitung durchaus oft gewiinscht wird und eine groR3e Hilfe darstellen kann, sollte
die einfache Frage nach der Religionszugehoérigkeit und deren Dokumentation einen

hdheren Stellenwert besitzen.

Ein weiterer Punkt der allen Befragten viele Schwierigkeiten bereitete, jedoch fir
dieses Thema von ausschlaggebender Wichtigkeit ist, war die Kommunikation.
Einige Patienten furchteten das Gesprach mit den Arzten, ihre Angehorigen
hingegen das Gesprach innerhalb der Familie. Die Pflegekréafte waren besonders von
der Kommunikationssituation mit den Arzten enttiuscht, was im Vergleich mit
vorangehenden Studien keine neue Erkenntnis darstellt [2, 29] und zeigt, dass sich
an dieser Situation auch in den letzten Jahren nicht viel zum Besseren veréndert hat,
obwohl viele Studien die besondere Expertise bekraftigen, die Pflegekrafte in den
Kommunikations- und Entscheidungsprozesse einbringen konnen (s.o.). Weniger
erfahrene Arzte und Pflegekrafte waren erstaunlicherweise zufriedener mit den
Kommunikationsprozessen. Vielleicht sind sie einerseits weniger ausgelaugt durch

eine langjahrige Téatigkeit oder aber die vermehrten Bestrebungen, die Ausbildung
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junger Mediziner und Pflegekréfte praxisnaher zu gestalten und vermehrt Wert auf
kommunikative Fahigkeiten zu legen, tragt erste Frichte. Ein weiterer Einflussfaktor
auf die Gesprachsqualitat konnte bei den Arzten eruiert werden. Arzte die sich
sicherer in ihren Entscheidungen waren, strahlen dies scheinbar auch nach auf3en
aus und konnen dadurch bei Gesprachen mit Angehorigen besser abschneiden.
Andererseits ist es naturlich auch mdglich, dass eine gute Kommunikation dazu fihrt,
dass Entscheidungen souverdner und umsichtiger getroffen werden. Ebenso
schatzen Patienten, die mit der Kommunikation zufrieden sind, ihre Entschlisse als
sicherer ein. Dies wurde in ahnlicher Form bereits in einer breitangelegten Studie
Uber Bedurfnisse palliativer Patienten bestatigt [42].

Dass die Arzt-Patienten-Beziehung und die daraus resultierende Kommunikation in
der Palliativmedizin und insbesondere bei Therapieentscheidungen am Lebensende
eine essentielle Funktion besitzt, belegen auch die zahlreichen Studien, die sich mit
der Verbesserung und Erforschung genau dieser Prozesse beschaftigen [30, 32, 43].
Ein Grundstein fur eine gute Kommunikation kann eine Patientenverfigung sein.
Dabei sollte allerdings die Betonung auf Grundstein liegen, denn eine gute
Patientenverfiigung basiert auf ausfiihrlichen Gesprachen zum Thema mit Arzten
und Angehdrigen, um so zu einem stimmigen, informierten Ergebnis zu kommen.
Dies wird in vielen Publikationen als wichtiger Eckstein zum Erfolg fir
Patientenverfigungen und Vorsorgevollmachten gesehen [30, 44, 45]. Auch in
unserer Befragung empfanden v.a. die Mediziner das Vorliegen einer
Patientenverfigung als hilfreich flir eine gute Kommunikation sowohl mit
Angehorigen als auch mit anderen Mitarbeitern. Je Ofter die Arzte dabei mit
Patientenverfigungen konfrontiert wurden, umso zufriedener zeigten sie sich Uber
die Gesprachen mit den Angehérigen. Dies zeigt, dass das Sprechen uber die
Winsche des Patienten ein Lernprozess ist, welcher nicht nur auf Patientenseite
sondern auch bei den behandelnden Arzten zur Zufriedenheit mit den
therapeutischen Entscheidungen beitragt. Betrachtet man allerdings die Zahlen der
Patienten, die eine Patientenverfligung besitzen, so muss man doch den Schluss
ziehen, dass sowohl Arzte als auch Pfleger dieses Thema noch viel zu selten
ansprechen. Sogar Patienten, die wissen, dass sie an einer unheilbaren Erkrankung
leiden, besitzen nur in seltenen Féllen eine Patientenverfigung. Manche sehen dies
allerdings auch als Zeichen daftr, dass Patienten die in den Ublichen

Standardformularen festgelegten Aussagen zu lebensverlangernden Mal3hahmen

53



nicht als die fur sie Wichtigsten am Lebensende betrachten [30]. Daher sollte
durchaus von arztlicher und pflegerischer Seite haufiger daraufhin gewiesen werden,
dass die Patientenverfiigung auch durch Textbausteine erweitert oder ganzlich als
frei formulierte Verfigung unter Einbeziehung und Betonung eigener
Wertvorstellungen erstellt werden kann (Internetseite: http://www.bmj.bund.def/files/-
/3903/Patientenverfuegung_Broschuere Januar2010_barrierfrei-1.pdf, aufgerufen
am 08.02.2011). Auch legen besonders schwer kranke Patienten durch
Vorsorgevollmacht haufiger Wert auf die Bestimmung eines nahen Angehérigen als
Entscheidungstrager als sich auf weniger flexible Patientenverfligungen zu verlassen
[24]. Bei den Patienten auf der Palliativstation waren ca. doppelt so héaufig
Patientenverfigungen und Vorsorgevollmachten vorhanden und die Patienten flhlten
sich mit den festgelegten Entscheidungen durchschnittlich sicherer, was ein
eindeutiger Hinweis darauf ist, dass durch grof3ere Sorgfalt und bessere Ausbildung
auf diesem Gebiet erhebliche Fortschritte erzielt werden konnten [45]. Wie wenig das
Thema Patientenverfigung bis jetzt in vielen Képfen angekommen ist, zeigen auch
eindeutig die vernichtend geringen Zahlen der Arzte und Pflegekrafte, die eine
Patientenverfiigung oder Vorsorgevollimacht besitzen. Die Pflegekrafte kdnnen hier
etwas hohere Zahlen vorweisen als die Arzte. Dies konnte einerseits daran liegen,
dass die befragten Krankenpfleger und —pflegerinnen durchschnittlich tGber mehr
Berufserfahrung verfugten als das arztliche Vergleichskollektiv, andererseits kdnnte
dies auch im Zusammenhang mit dem intensiveren Patientenkontakt stehen.
Pflegekréafte bekommen es viel mehr ,am eigenen Leib* zu splren wie
Sterbeprozesse in der Klinik ablaufen und mdchten deshalb vielleicht selbst Einfluss
auf die Entscheidungen am Lebensende nehmen.

Der Grolteil der Patienten und Angehérigen, die eine Patientenverfiigung verfasst
haben, legen darin bezuglich kunstlicher Erndahrungs- und Flissigkeitsversorgung
eine restriktive Vorgehensweise fest. Dies liegt im Konsens mit Daten einer neuen
Studie, die Entscheidungsverhalten und resultierende Therapiestrategien
(Outcomes) in Patientenverfiigungen untersucht [46]. Allerdings kommt diese Studie
die Umsetzung der Patientenwiinsche betreffend zu einem weit positiveren Ergebnis
als unsere Auswertung. Nur 37.5% der in Patientenakten dokumentierten Winsche
zu kunstlicher Nahrungs- und Flissigkeitssubstitution wurden in die Tat umgesetzt,
obwohl durchschnittlich 73% der Arzte und 60% der Pflegenden der Meinung waren,

Patientenverfigungen wirden im Alltag befolgt. In &hnlichen Studien vertrat
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befragtes  medizinisches  Personal auch die Ansicht die meisten
Patientenverfigungen wirden befolgt. Missachtung des Patientenwillens fiihrten die
in dieser Studie Befragten meist auf Unstimmigkeiten der Patientenverfiigung mit den
Winschen der Angehdrigen und auf die fehlende Dokumentation des festgelegten
Willens in der Patientenakte zurtick [47]. Dies scheint auch auf Grund unserer Daten
ein  plausibler Einflussfaktor auf die oft fehlende Umsetzung von
Patientenverfiigungen zu sein.

Wird die Patientenverfigung allerdings zur Kenntnis genommen so zeigen unsere
Berechnungen, bleibt sie nicht ohne Wirkung. Obwohl die festgelegten Wiinsche
bezuglich Flussigkeits- und Ernahrungsversorgung nicht immer eingehalten wurden,
so zeigte sich doch eine signifikante Auswirkung auf die Medikation. Patienten, die
eine Verfugung verfasst hatten, bekamen mehr symptomkontrollierende und weniger
lebensverlangernde Medikamente. So kann man durchaus davon ausgehen, dass
der grundséatzliche Verzicht des Patienten auf lebensverlangernde MalRnahmen
wahrgenommen wurde.

Wenn Patienten allerdings festgelegt hatten, auf jegliche kiinstliche Erndhrung und
Flissigkeitszufuhr verzichten zu wollen, wurden sie in 33% trotzdem mit Flissigkeit
und in 66% sogar mit kinstlicher Ernahrung und Flissigkeit versorgt. Dies geschah,
obwohl die Fortfihrung von kunstlicher Ernédhrungs- und Flussigkeitssubstitution
gegen den Patientenwillen eindeutig eine Korperverletzung darstellt [48]. Letzteres
konnte auch ein Grund dafiir sein, warum sowohl Arzte als auch Pflegekrafte mehr
rechtliche Bedenken in eben beschriebenen Situationen hegen als in Situationen, in
denen sie eine kunstliche Erndhrung oder Flissigkeitsversorgung beenden.
Insgesamt zeigten sich unerfahrenere Arzte und Pflegekrafte im Vergleich mit ihren
erfahreneren Kollegen signifikant unsicherer in Bezug auf rechtliche Zweifel. Wurde
in den letzten Jahren vermehrt versucht kommunikative Elemente in der
medizinischen Ausbildung zu starken so scheinen rechtliche Aspekte wohl noch
unterreprasentiert zu sein oder kénnen oftmals erst im klinischen Alltag wirklich
erlernt werden. Im Vergleich mit der Befragung auf Intensivstationen auf3erten in
unserer Studie etwa zwei- bis dreimal so viele der Befragten rechtliche Bedenken
[29]. Dies deckt sich gut mit der These, dass Arzte und Pflegekrafte rechtliche
Kompetenzen und Sicherheit durch Erfahrung gewinnen, die sie auf der

Intensivstation in diesem Zusammenhang schneller erlangen kénnen.
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Insgesamt verwundert der Grad an Unsicherheit in Bezug auf rechtliche Fragen nur
wenig, wenn man den geringen Kenntnisstand der Befragten zu palliativ-
medizinischen und rechtlichen Aspekten berilicksichtigt. Es Uberrascht héchstens,
dass sich die Befragten so schlecht selbst einschatzen kénnen und die wenigsten

eine rechtliche Beratung als notwendig erachten.

Unsere Studie gibt einen Uberblick tiber die Probleme, die medizinisches Personal,
Patienten und Angehdrige im Umgang mit kdnstlicher Flussigkeits- und
Nahrungssubstitution beschaftigen. Sie ist als erste Annaherung an Fragestellungen
Uber den Umgang mit verschiedenen lebenserhaltenden Mal3nahmen im Klinikalltag
zu verstehen.

Insgesamt ware es durchaus interessant gewesen mehr offene Fragen in die
Befragung zu integrieren, um bisher nicht betrachtete Aspekte zu erfassen und mit in
die Diskussion aufnehmen zu kénnen. So wurden beispielsweise weder Mitarbeiter
noch Patienten und Angehdrige darum gebeten die Vor- und Nachteile von
kunstlicher Ernahrungs- und Flussigkeitszufuhr aus ihrer Sicht darzustellen, wie dies
z. B. in der Studie von Chiu et al. [5] in Taiwan in Form von Patienteninterviews
realisiert werden konnte. Jedoch waren wir bemiht in Anbetracht der hohen
Arbeitsbelastung der befragten Mitarbeiter und der psychischen Ausnahmesituation
der Patienten und Angehdrigen durch einen moglichst prazisen und einfachen
Fragebogen eine mdglichst ausfuhrliche Darstellung des aktuellen Umgangs mit
kinstlicher Flussigkeit und Ernahrung zu erhalten.

Eine weitere Limitation der vorliegenden Arbeit liegt darin, dass es aus zeitlichen
Grinden nicht mdglich war, die Akten des befragten Patientenkollektivs nach deren
Versterben zu sichten und mit den erfragten Patientenwiinschen zu vergleichen. Wir
erhoben deshalb diese Daten retrospektiv aus Akten bereits verstorbener Patienten.
Die hier daher nicht vorliegenden Daten werden in einer weiteren Untersuchung
erhoben werden.

Trotz kleinerer Beschrankungen der Studie ist es uns dennoch gelungen viele
interessante Details von Entscheidungsprozessen Uber kinstliche Ernéhrungs- und
Flissigkeitssubstitution bei Patienten am Lebensende darzustellen. Gerade
hinsichtlich der Dokumentationsgewohnheiten wéare die Erstellung einer einheitlichen
Leitlinie winschenswert. Das Bayerische Staatsministerium fur Arbeit und

Sozialordnung, Familie und Frauen hat im Dezember 2008 bereits eine Broschure
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mit dem Titel ,kUnstliche Erndhrung und Flussigkeit“ vorgelegt [48]. Durch derartige
Hilfestellungen und weiterfihrende Fortbildungen kdnnen in Zukunft Unsicherheiten
in Bezug auf rechtliche Fragen gezielt verringert werden.

Entscheidungen am Lebensende bleiben natdrlich weiterhin
Einzelfallentscheidungen, die in vielen Situationen zwiespaltig und schwierig sein
konnen, die Wahrnehmung der Bedurfnisse des Patienten und die Uberwindung der
Scheu vor einem offenen Gespréach, das zeigen unsere Daten eindriicklich, kdnnen
jedoch auch schwierige Situationen erleichtern.

Unsere Studie wirft nattrlich viele neue Detailfragen auf, wir sehen sie daher als
Grundlage fir weitere Projekte auf diesem Gebiet. Interessant wére es z. B.
Weiterbildungsmaglichkeiten fir Mitarbeiter zu diesem Thema anzubieten und eine
Interventionsstudie anzuschlieen oder eine prospektive Folgestudie bei den
befragten Patienten und Angehdrigen durchzufiihren. Auch der Einfluss der neuen
Grundsatze der Bundesarztekammer [21] zur arztlichen Sterbebegleitung und das
neue Patientenverfligungsgesetz werden in Zukunft noch mehr ihre Auswirkung auf
die Arbeit von Arzten und Pflegekraften mit Patienten am Lebensende zeigen.
Fragen um kinstliche Flussigkeits- und Ernahrungsversorgung bleiben ein zentrales,
wichtiges Thema der Palliativmedizin, zu dem wir erst einen kleinen Uberblick bieten

konnten.
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5 Zusammenfassung

Kinstliche Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr in der letzten Phase des Lebens wird
immer wieder kontrovers diskutiert und stellt sowohl Arzte als auch Pflegekréafte,
gerade vor dem Hintergrund des enormen medizinischen und technischen
Fortschritts der letzten Jahrzehnte, vor groRe Herausforderungen. Viele Arzte sind
sich in ihren Entscheidungen unsicher, Angehdrige wie Patienten sind meist mit der
Situation tberfordert und erwarten klare Aussagen von den betreuenden Arzten.

Oft kann eine Patientenverfigung in dieser Situation Abhilfe schaffen. Dieses
Dokument ist jedoch nicht unumstritten, denn haufig werden Kompetenz und Einsicht
der durch den Patienten getroffenen Entscheidung von Arzten angezweifelt.

Ziel der vorliegenden Studie war es daher, durch Befragungen und retrospektive
Aktenauswertung den aktuellen Umgang mit kunstlicher Erndhrungs- und
Flissigkeitsversorgung am Lebensende im Kilinikalltag darzustellen, sowie
Unsicherheiten, Einflussfaktoren, Zweifel und Angste von arztlicher und pflegerischer

Seite als auch bei Patienten und ihren Angehérigen aufzudecken.

Die Auswertung unserer Daten zeigte, dass sich Entscheidungen uber artifizielle
Ernahrungs- und Flissigkeitsversorgung von medizinischem Personal signifikant von
denen der Patienten und Angehdrigen unterscheiden. Bei den Beobachtungen aus
Patientenakten stimmte die endgultige Entscheidung in den meisten Fallen am
ehesten mit den Entscheidungsvorlieben der Mediziner Uberein. Angehdrige
entschieden fir sich fast annahernd gleich wie die befragten Patienten. Wenn sie
aber fur ein erkranktes Familienmitglied entscheiden wirden, schreckten sie vor
allem vor dem Unterlassen von kunstlicher Flissigkeitssubstitution zurtick. Alle
Befragungsgruppen stimmten dberein, dass im Entscheidungsprozess v.a. die
Meinung des Patienten und der Angehdrigen die ausschlaggebende Rolle spielen
sollte. Die Wichtigkeit der Einbeziehung des den Patienten betreuenden Pflegeteams
in die Entscheidungsfindung wird noch weithin vernachlassigt.

Patientenverfiigungen wurden laut Aktenrecherche nur in 37,5% der Falle beachtet,
trotzdem sehen besonders Arzte diese als positive Grundlage fir eine gute
Kommunikation (ber darin angesprochene Themen. Patientenverfigungen und

Vorsorgevollmachten werden insgesamt noch sehr selten genutzt, vor allem bei
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medizinischem Personal finden sie erstaunlich geringe Verbreitung. Obwohl
erschreckend wenige dieser Verfiigungen trotz ihrer Rechtsverbindlichkeit in die Tat
umgesetzt werden, zeigen sie dennoch signifikante Auswirkungen hinsichtlich der
Einschrankung des Einsatzes lebensverlangernder Medikamente.

Weder Berufserfahrung, Anzahl der am Lebensende betreuten Patienten noch das
Ausbildungsniveau stellten sich als signifikante Einflussfaktoren auf den
Entscheidungsprozess heraus. Allein der Grad der Religiositat zeigte bei Arzten eine
positive Verbindung mit der Beendigung oder Unterlassung von kunstlicher
Flussigkeits- und Nahrungszufuhr.

Insgesamt schatzten sich alle Befragten in Bezug auf das angesprochene Thema als
unsicher ein, eine geringe Rulcklaufrate bei den Fragebdgen und eine sehr
uneinheitliche bzw. oft nicht vorhandene Dokumentation der getroffenen
Entscheidungen sind indirekte Hinweise fir diese Tatsache. Falsche Beflirchtungen
und unzureichendes Wissen uber die Auswirkungen eines Unterlassens von
kunstlicher Flussigkeits- und Nahrungszufuhr bei Sterbenden fiihren bei Arzten und
Pflegekraften zu Unsicherheiten im Entscheidungsprozess. Dies fuhrt so weit, dass
ein grol3er Anteil der Patienten, die sich in Patientenverfigungen gegen die oben
genannte lebenserhaltende MalRRnahme entschieden haben, rechtswidrigerweise
trotzdem diese Behandlung erhalt. Arzte und Pflegekrafte, welche davon uberzeugt
sind, dass sich der Verzicht auf eine artifizielle Flussigkeits- und Nahrungszufuhr
positiv auf den Sterbeprozess auswirkt, sprechen sich signifikant haufiger gegen
diese Art der Therapie aus.

Die selbst betroffenen Patienten schienen am sichersten mit ihren Entscheidungen
und verbanden im Vergleich zu ihren Angehdrigen auch weniger Angste mit einer
Entscheidung gegen eine kinstliche Nahrungs- und Flissigkeitsversorgung.

Angste und Bedenken zeigten sich bei den meisten Mitarbeitern beziiglich rechtlicher
Fragen und Kommunikationsprobleme. Arzte fiihlten sich durchschnittlich schlechter
auf Entscheidungssituationen am Lebensende vorbereitet als Pflegekréfte.

Neben der notwendigen Unterstitzung und Fortbildung in rechtlichen Fragen, vor
allem bei jungen Medizinern, zeigt unsere Studie den ebenso grof3en
Handlungsbedarf bei der einheitlichen Dokumentation von Gesprachen und
Entscheidungen zum Thema der kinstlicher Nahrungs- und Flissigkeitszufuhr.,

Trotz laufender Verbesserungen der Leitlinien, neuer Grundsatze der

Bundesarztekammer und steigenden Fortbildungsangeboten, bleibt die arztliche und
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pflegerische Sterbebegleitung eine individuelle, oft schwierige Aufgabe. Unsere
Studie zeigt die aktuellen Schwierigkeiten und Verbesserungsmoglichkeiten im
Umgang mit kiinstlicher Ernahrung und Flissigkeitssubstitution am Lebensende.

In vielen Bereichen wére es sicher winschenswert erweiterte qualitative
Datenerhebungen, prospektive Vorgehensweisen und Interventionsstudien
anzuschlieen. Um ein gute, fur alle Seiten zufriedenstellende Betreuung von
Sterbenden zu gewabhrleisten, sollten palliativmedizinische Themen auch in Zukunft

im Fokus medizinisch-ethischer Fragestellungen bleiben.
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6 Anhang

6.1 Statistische Tabellen

6.1.1 Daten Arztefragebogen

Praxis2*Fragel U = 240.000, p = .881, zweiseitig
Praxis2*Frage2b U =221.000, p = .180, zweiseitig
Frage4*Frage2b X2 (2,49) =2.157, p = .340 nach Kruskal-Wallis
Frage4*Frage6 X2 (2,49) =1.824, p =.402 nach Kruskal-Wallis
Frage4*Praxis2 X2(2,49)=1.083, p=.582, zweiseitig
Frage4*Fragel9b3 X2 (2,49) =1.934; p =.380, zweiseitig
Frage4*Fragel9a3 X2 (2,49) =1.961; p = .375, zweiseitig
Frage5a*Praxis2 U = 280.500, p = .926, zweiseitig
Frage5b*Praxis2 U = 237.500, p = .326, zweiseitig
Frageb5a*Stelle U = 145.500, p = .940, zweiseitig
Frage5b*Stelle U =84.500, p = .058, zweiseitig
Frage5a*Frage2b r=.204, p = .159, zweiseitig
Frage5b*Frage2b r=-.051, p =.728, zweiseitig
Frage5a*ldlerGesamt r=.044, p =.792, zweiseitig
Frage5b*ldlerGesamt r=-.023, p = .887, zweiseitig
Frage7b*Praxis2 X?= (1,49) = 1.261; p = .261, zweiseitig
Frage7b*Frage2b Xx? (5, 49) = 7.668; p = .176, zweiseitig
Praxis2*8a U = 245.000, p=.407, zweiseitig
Frage2b*Fragel2a r=.112, p = .454, zweiseitig
Frage2b*Fragel2b r=.069, p = .644, zweiseitig
Frage2b*Fragel2c r=.151, p = .310, zweiseitig
Frage6*Fragel2a r=.177, p = .233, zweiseitig
Frage6*Fragel2b r=.012, p =.939, zweiseitig
Frage6*Fragel2c r=.265, p =.072, zweiseitig
Praxis2*Fragel2a U = 245.500, p=.728, zweiseitig
Praxis2*Fragel2b U = 210.000, p=.257, zweiseitig
Praxis2*Fragel2c U = 194.500, p=.133, zweiseitig
Frageb5a*Fragel2a r=.187, p = .209, zweiseitig
Frageb5a*Fragel2b r=.020, p = .891, zweiseitig
Frage5b*Fragel2a r=.106, p = .478, zweiseitig
Frage5b*Fragel2b r=-.047, p =.755, zweiseitig
Frage5b*Fragel2c r=.170, p = .254, zweiseitig
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6.1.2 Daten Pflegekrafte

Praxis2*Fragel U =777.500, p = .250, zweiseitig
Praxis2*Frage2b U =1029.500, p = .327, zweiseitig
Frage4*Frage2b X? (2,98) =5.590, p =.061 nach Kruskal-Wallis
Frage4*Frage6 X? (2,93) = 1.954, p = .376 nach Kruskal-Wallis

Frage4*ldlerGesamt X? (2,57) =1.533, p = .465 nach Kruskal-Wallis

Frage4*Praxis2 X?(2,97)=1.402, p = .496, zweiseitig

Frage4*Fragel9b2 X? (2, 95) = 2,331, p = .312, zweiseitig

Frage5a*Praxis2

U =908.500, p = .088, zweiseitig

Frage5b*Praxis2

U = 986.000, p = .256, zweiseitig

Frage5a*Stelle

U = 366.000, p = .504, zweiseitig

Frage5b*Stelle

U = 395.500, p = .772, zweiseitig

Frage5a*Frage2b

r =-.039, p =.704, zweiseitig

Frage5b*Frage2b

r=.034, p =.737, zweiseitig

FrageS5a*ldlerGesamt

r=.139, p =.303, zweiseitig

Frage5b*IdlerGesamt

r=.142, p =.292, zweiseitig

Praxis2*8b U = 1041,500, p=.885, zweiseitig
Frage2b*Fragel2a r=-.119, p =.262, zweiseitig
Frage2b*Fragel2b r=-.168, p =.114, zweiseitig
Frage2b*Fragel2c r=-.043, p = .685, zweiseitig
Frage6*Fragel2a r=-.036, p =.742, zweiseitig
Frage6*Fragel2b r=.056, p = .617, zweiseitig
Frage6*Fragel2c r=.120, p = .271, zweiseitig
Praxis2*Fragel2a U = 858.500, p=.285, zweiseitig
Praxis2*Fragel2b U =924.500, p= .828, zweiseitig
Frage5a*Fragel2a r=.067, p =.529, zweiseitig
Frageb5a*Fragel2b r=-.008, p =.945, zweiseitig
Frage5a*Fragel2c r=-.027, p = .800, zweiseitig
Frage5b*Fragel2a r=.086, p = .421, zweiseitig
Frage5b*Fragel2b r=.035, p = .749, zweiseitig
Frage5Sb*Fragel2c r=.029, p = .785, zweiseitig
Fragel5*Fragel2c r=.073, p = .498,zweiseitig
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6.1.3 Patientendaten

IdlerPrivate*Fragel

X2 (2, 32) =3.793; p = .150 nach Kruskal-Wallis

Frage2*Fragel

X2 (2, 38) =1.562; p = .458 nach Kruskal-Wallis

IdlerPrivat*6a

Nicht berechenbar

IdlerPrivat*6b

U =29.500, p=.256, zweiseitig

IdlerPrivat*6d

U =48.000, p=.519, zweiseitig

IdlerPrivat*6e

U =52.000, p=.698, zweiseitig

IdlerPrivat*6f

U = 128.000, p=.736, zweiseitig

IdlerPrivat*6g

U = 101.500, p=.146, zweiseitig

IdlerPrivat*6h

U = 81.500, p=.051, zweiseitig

Frage2*Frage3a r=.135, p = .419, zweiseitig
Frage2*Frage3b r=.219, p = .187, zweiseitig
Frage2*Fragel0 r =.305, p = .130, zweiseitig
Frage5*Fragel0 r=.475, p = .054, zweiseitig

IdlerPrivat*Frage3a

r =.158, p = .389, zweiseitig

IdlerPrivat*Frage3b

r=.176, p = .336, zweiseitig

6.1.4 Angehdrigendaten

IdlerPrivate*Fragel

X2 (2,23) =2.771; p = .250 nach Kruskal-Wallis

Frage3*Fragel X? (2, 30) =4,327; p = .115 nach Kruskal-Wallis
ErfahrungAng*Frage2 X? (2,29) =2.892; p = .236, zweiseitig
ErfahrungAng*Frageda U =109.500, p = .916, zweiseitig
ErfahrungAng*Frage4b U = 96.500, p = .515, zweiseitig
Fragel2*Fragel0 r=.324, p = .331, zweiseitig

Fragel2*Fragell r=.595, p = .053, zweiseitig

IdlerPrivat*6a U = 8.500, p=.666, zweiseitig

IdlerPrivat*6b U =41.500, p=.172, zweiseitig

IdlerPrivat*6d U = 25.500, p=.246, zweiseitig

IdlerPrivat*6e

U = 8.500, p=.666, zweiseitig

IdlerPrivat*6f

U = 33.500, p=.676, zweiseitig

IdlerPrivat*6g

U =51.500, p=.407, zweiseitig

IdlerPrivat*6h

U = 36.000, p=.230, zweiseitig

IdlerPrivat*6i

U = 47.000, p=.249, zweiseitig

IdlerPrivat*Frage4a

r =-.045, p = .837, zweiseitig

IdlerPrivat*Frage4b r =-.059, p =.789, zweiseitig
Frage4a*Fragel2 r=.247, p = .439, zweiseitig
Frage4b*Fragel2 r=.239, p = .454, zweiseitig
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6.1.5 Daten aus Patientenakten

FlussigkeitundErndhrung *

Medikamente zur Symptomkontrolle

X2 (3,45) = 1.667, p = .664, nach Kruskal-
Wallis

FlussigkeitundErndhrung *

Medikamente zur Lebensverlangerung

X2 (3,45) = 4.176, p = .243, nach Kruskal-
Wallis

FlussigkeitundErndhrung * Bedarfsmedikamente zur

Symptomkontrolle

X2 (3,45) = 5.699, p = .127, nach Kruskal-
Wallis

Palliativkonsil *

Medikamente zur Symptomkontrolle

U = 87.000, p=.422, zweiseitig

Palliativkonsil *

Medikamente zur Lebensverlangerung

U = 81.500, p=.294, zweiseitig

Palliativkonsil *

Bedarfsmedikamente zur Symptomkontrolle

U =91.000, p=.533, zweiseitig

Palliativkonsil *

Bedarfsmedikamente zur Lebensverlangerung

U = 89.000, p=.423, zweiseitig

Patientenverfiigung *

Bedarfsmedikamente zur Symptomkontrolle

U = 150.500, p=.213, zweiseitig

Patientenverfligung *

Bedarfsmedikamente zur Lebensverlangerung

U =151.000, p=.143, zweiseitig
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6.5 Fragebdgen

6.5.1 Fragebogen fur Arzte und Pflegekrafte

Demographische Daten

Geschlecht: weiblich mannlich

Berufsbezeichnung: Arztin/Arzt Krankenschwester/-pfleger

Stelle: Oberarzt / Funktionsoberarzt Stationsleitung (Pflege)
Assistenzarzt Krankenschwester/ -pfleger

Dauer der Berufsaustibung: < 2 Jahre 2-5 Jahre 6-9 Jahre >9 Jahre

Abteilung:

Religionszugehorigkeitt
ODie mit Sternchen gekennzeichneten Angaben sind freiwillig.

Fragen zur Praxis

Wenn Patienten an unheilbaren, todlichen Erkrankungen leiden, stellt sich oft die Frage, ob eine
kunstliche Erndhrung und/ oder Flissigkeitszufuhr begonnen oder fortgefiihrt werden soll.

1. Wie haufig werden Sie bei Ihrer Tatigkeit mit dieser Frage konfrontiert?
Etwa Mal pro Woche/ Monat/ Jahr

2. Wie viele sterbende Patienten haben Sie im letzten Jahr ungeféhr betreut?
(a) Kénnen Sie sich noch an die genaue Anzahl erinnern? Patienten

(b) Falls nicht méglich, bitte eine ungeféahre Angabe der Patienten:
keine <5 5-10 10-20 >20

3. Wie wurden diese Entscheidungen dber Erhalt bzw. Abbruch der kinstliche Ernahrung/
Flussigkeitszufuhr in der Regel dokumentiert?

| MEHRFACHNENNUNG MOGLICH
Vermerk in der Patientenakte
Vermerk in der Patientenkurve (Kartex)
Vermerk in einem eigens daflr vorgesehenen System (Buch, Heft 0.4.)
anders:
gar nicht

4. Wenn Sie die Beendigung von Flussigkeit und Erndhrung am Lebensende entscheiden
mussten, was wirden Sie beenden:

Flassigkeit Ernéhrung beides keines

5. Wie sicher fuhlen Sie sich in Situationen, wo es um die Frage der kinstlichen Ernéhrung /
Flussigkeitszufuhr am Lebensende geht?

(a) in Bezug auf Ernéhrung:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Sehr unsicher Sehr sicher
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(b) in Bezug auf Flissigkeit:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

10

Sehr unsicher

Sehr sicher

6. Wie gut fuhlen Sie sich durch lhre fachliche Ausbildung auf solche Situationen vorbereitet?
sehr gut eher gut eher schlecht sehr schlecht

7. Was bereitet Ihnen in solchen Situationen die meisten Schwierigkeiten?
| MEHRFACHNENNUNG MOGLICH

religiose Zweifel oder Glaubensinhalte
ethisch-moralische Zweifel oder Gewissensnote
die rechtliche Unsicherheit oder die Angst vor rechtlichen Folgen
die Kommunikation mit Patient und/oder Angehdrigen
die Kommunikation mit den Kollegen der eigenen Berufsgruppe
die Kommunikation mit den Kollegen anderer Berufsgruppen
Angst vor Schmerzen fir den Patienten am Lebensende
Angst vor unruhige letzte Stunden des Patienten

8. Wie ausgepragt ist lhre Angst vor rechtlichen Folgen in Situationen, ...

(a) ... in denen Sie daran beteiligt sind, eine lebenserhaltende Ernahrung/ Flissigkeitszufuhr

zu unterlassen oder zu beenden?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

10

Uberhaupt nicht
vorhanden

extrem stark

vorhanden

(b) ... in denen Sie daran beteiligt sind, gegen den in einer Patientenverfigung geauf3erten
Willen eine lebenserhaltende Erndhrung/ Flissigkeitsversorgung einzuleiten oder

fortzufihren?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9

10

Uberhaupt nicht
vorhanden

9. Welche Art der Unterstitzung wiinschen Sie sich in solchen Situationen?

| MEHRFACHNENNUNG MOGLICH

offizielle Leitlinie flr das Vorgehen
spezieller Konsildienst
ethische/rechtliche Beratung
haufigere Fortbildung

geeignete Supervision

Sonstiges:
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10.

11.

12.

13.

Wie lauft Ihrer Erfahrung nach der Entscheidungsprozess in solchen Situationen ab?

| MEHRFACHNENNUNG MOGLICH

Der Oberarzt entscheidet.

Die Entscheidung wird von einem Arzteteam kollegial getroffen.

Die Pflegekrafte wird in die Entscheidungsfindung mit einbezogen.

Die Angehorigen werden in die Entscheidungsfindung mit einbezogen.
Anderes:

Wie zufrieden waren Sie im Nachhinein mit den Entscheidungen, die in solchen Situationen
getroffen wurden?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Sehr Sehr
unzufrieden zufrieden

Wie zufrieden sind Sie mit den Kommunikationsprozessen, die in diesen Situationen
stattfinden?

(a) Intraprofessionell

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
extrem extrem
unzufrieden zufrieden

(b) Interprofessionell

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
extrem extrem
unzufrieden zufrieden

(c) mit Angehdrigen

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
extrem extrem
unzufrieden zufrieden

Haben Sie schon einmal durch das Vormundschaftsgericht entscheiden lassen, ob
Ernédhrungs-/Flissigkeitsgabe beendet oder unterlassen werden durfte?

Ja, etwa Mal Nein
Wenn ja, waren Sie im Nachhinein mit dieser Form der Entscheidungsfindung zufrieden?
Ja Nein
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Immer mehr Patienten niltzen die Moglichkeit, in einer Patientenverfigung frihzeitig
festzuhalten, welche BehandlungsmalRnahmen sie in bestimmten Situationen winschen bzw.
ablehnen. Auch verfassen immer mehr Patienten eine Vorsorgevollmacht , mit der sie eine
Person ihres Vertrauens bevollmachtigen, Entscheidungen tber die medizinische Behandlung fur
sie zu treffen.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Wie wirkt sich lhrer Erfahrung nach das Vorliegen einer Patientenverfligung oder
Vorsorgevollmacht auf die Kommunikationsprozesse aus?

(a) Intraprofessionell

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
extrem extrem
negativ positiv

(b) Interprofessionell

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
extrem extrem
negativ positiv

(c) mit Angehdrigen

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
extrem extrem
negativ positiv

Wie haufig werden Sie in lhrer Téatigkeit mit Patientenverfigungen oder
Vorsorgevollmachten konfrontiert?

Etwa Mal pro Woche/ Monat/ Jahr

Wie haufig haben Sie schon Patienten oder Angehorigen gegeniber das Thema
Patientenverfligung oder Vorsorgevollmacht angesprochen?

noch nie <5 mal 5-10 mal 10-20 mal >20 mal

Haben Sie fir sich selbst eine Patientenverfiigung oder Vorsorgevollmacht erstellt?
Ich habe eine...

Vorsorgevollmacht Patientenverfiigung keines der beiden
...fur mich selbst erstellt.

Wie oft werden Patientenverfigungen lhrer Erfahrung nach befolgt? Inca. % der Falle
Wird der Sterbevorgang eines Patienten aus lhrer Sicht durch den Verzicht auf kinstliche

Ernahrung/ Flissigkeitszufuhr verandert.
IMehrfachnennung méglich|

(a) durch Verzicht auf Flussigkeitszufuhr wird er meiner Meinung nach...

erschwert erleichtert verkirzt verlangert keine Aussage moglich

(b) durch Verzicht auf Erndhrung wird er meiner Meinung nach...

erschwert erleichtert verklrzt verlangert keine Aussage moglich
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Nehmen Sie bitte Stellung zu folgenden Aussagen:

widerspreche widerspreche stimme stimme

ganz eher eher zu eher zu

20. Eine Patientenverfigung erleichtert die

Entscheidung Uber kunstliche
Ernéhrung/ Flussigkeitszufuhr am
Lebensende.

21. Es macht rechtlich einen Unterschied, ob
eine kinstliche Ernéhrung/
Flussigkeitszufuhr abgebrochen oder gar
nicht erst begonnen wird.

22. Der Ehepartner des Patienten ist nach
aktueller Rechtslage automatisch sein
gesetzlicher Vertreter.

23. Ist ein Betreuer oder Bevollmachtigter
vorhanden, dann ist die
Patientenverfigung nichtig.

24. Ob Erndhrung und FlUssigkeits-
substitution beendet werden dirfen,
muss immer das Vormundschaftsgericht
entscheiden.

25. Die Beendigung oder das Unterlassen
von  Flussigkeits- und  Nahrungs-
versorgung auf Wunsch des Patienten
ist eine Form der Toétung auf Verlangen
(sog. aktiven Sterbehilfe).

26. Wie wichtig finden Sie die hier angesprochenen Themen?

sehr wichtig eher wichtig eher unwichtig sehr
unwichtig

27. Wie stark ist Ihr Bedirfnis nach Information bezlglich der hier angesprochenen Themen?
sehr stark ausgepragt eher gering gar nicht

Raum fur weitere Anregungen / Kommentare:

T. Unterpaul, Dr. R. Jox, Prof. G.D. Borasio, PD. Dr. S. Lorenzl, April 2009
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6.5.2 Fragebogen fir Patienten
Demographische Daten

Geschlecht: weiblich mannlich
Berufll

Alter:
Religionszugehorigkeitt
ODie mit Sternchen gekennzeichneten Angaben sind freiwillig.

Wenn Patienten an unheilbaren Erkrankungen leiden und selbst nicht mehr in der Lage sind zu
essen bzw. zu trinken, stellt sich fur die Betroffenen, Angehdrige und Arzte oft die Frage, ob eine
kunstliche Erndhrung bzw. Flissigkeitszufuhr durchgefiihrt werden soll.

1. Wie wurden Sie fir sich selbst in dieser Situation entscheiden?
Keine kunstliche Ernédhrung und Flissigkeitszufuhr durchfiihren
Nur Ernahrungszufuhr
Nur Flassigkeitszufuhr
Ernédhrungs- und Flissigkeitszufuhr durchfihren

2. Wie viele Texte (in Bichern, Zeitungen, Zeitschriften, Infoblattern) haben Sie bereits zu
diesem Thema gelesen?

keine <5 5-10 10-20 >20

3. (a) Wie sicher fuihlen Sie sich in Situationen, wo es um die Frage der Durchfihrung
kunstlicher Ernahrung geht? (Bitte kreuzen Sie die fiir Sie zutreffende Punktezahl an.)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Extrem unsicher Extrem sicher

(b) Wie sicher fuhlen Sie sich in Situationen, wo es um die Frage der Fliissigkeitszufuhr am
Lebensende geht?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Extrem unsicher . Extrem sicher

4. Welche Art der Unterstlitzung wiinschen Sie sich in solchen Situationen?

IMehrfachnennung méglich|
offizielle Leitlinie fir das Vorgehen
ausfuhrliche Beratung durch behandelnden Arzt
ethische/rechtliche Beratung
Sonstiges:

5. Wie zufrieden waren Sie mit den Kommunikationsprozessen, die in diesen Situationen

stattfanden?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extrem Extrem
unzufrieden zufrieden
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6. Welche Befurchtungen verbinden Sie mit der Ablehnung von kinstlicher Ernédhrung und
Flussigkeitszufuhr am Lebensende?
IMehrfachnennung méglich|
religiose Zweifel oder Glaubensinhalte
ethisch-moralische Zweifel oder Gewissensnoéte
rechtliche Unsicherheit/Angst vor rechtlichen Folgen fir an der Entscheidung beteiligte
Angehdrige
Unsicherheit/Angst vor dem Gesprach dariiber mit Arzten/Pflegern
Unsicherheit/Angst vor dem Gesprach dartiber mit Familienangehérigen
Angst vor Hunger/Durstgefihl
Angst vor Schmerzen
Angst vor unruhige letzte Stunden

7. Haben Sie fir sich selbst eine Patientenverfligung oder Vorsorgevollmacht erstellt?
Ich habe eine...
Vorsorgevollmacht Patientenverfigung keines der beiden
...fur mich selbst erstellt.

8. Welche Entscheidung haben Sie fur sich durch diese Patientenverfligung festgelegt?
Keine kinstliche Ernédhrung und Flissigkeitszufuhr durchfihren
Nur Ernahrungszufuhr
Nur Flussigkeitszufuhr
Keine Festlegung im Bezug auf kiinstliche Erndhrung und Flussigkeitszufuhr

9. Wen mochten Sie am ehesten in dieser Situation eine Entscheidung fallen lassen?
IMehrfachnennung méglich|

Mein Wille als Patient wird, sofern er schriftlich vorliegt (Patientenverfiigung),
umgesetzt.

Mein mutmalflicher Wille als Patient wird, falls er nicht schriftlich vorliegt, aus friiheren

AuBerungen rekonstruiert.

Der Oberarzt entscheidet.

Die Entscheidung wird von einem Arzteteam kollegial getroffen.

Die Pflegekrafte werden in die Entscheidungsfindung mit einbezogen.

Die Angehdrigen werden in die Entscheidungsfindung mit einbezogen.

Anderes:

10. Wie sicher haben Sie beim Ausfillen der Patientenverfligung mit Ihrer Entscheidung
gefuhlt?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Extrem unsicher . Extrem sicher

Raum fiir weitere Kommentare:

T. Unterpaul, Dr. R. Jox, Prof. G.D. Borasio, PD. Dr. S. Lorenzl, November 2009
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6.5.3 Fragebogen fur Angehérige

Demographische Daten
Geschlecht: weiblich méannlich
Beruft

Alter:

Verwandtschaftsgrad zum Patientent
Religionszugehdorigkeitt

ODie mit Sternchen gekennzeichneten Angaben sind freiwillig.

Wenn Patienten an unheilbaren Erkrankungen leiden und selbst nicht mehr in der Lage sind zu
essen und zu trinken, stellt sich fir Angehdrige und Arzte oft die Frage, ob eine kinstliche
Ernahrung bzw. Flissigkeitszufuhr durchgeftihrt werden soll.

1. Wie wirden Sie fir sich selbst in dieser Situation entscheiden?

Keine kinstliche Ernéhrung und Flissigkeitszufuhr durchflihren
Nur Ernahrungszufuhr

Nur Flussigkeitszufuhr

Ernéhrungs- und Flissigkeitszufuhr durchfihren

2. Wie wirden Sie fur einen Angehdrigen in dieser Situation entscheiden?
Keine kunstliche Ernéhrung und Flissigkeitszufuhr durchfiihren
Nur Ernahrungszufuhr
Nur Flassigkeitszufuhr
Ernédhrungs- und Flissigkeitszufuhr durchfiihren

3. Wie viele Texte (in Blichern, Zeitungen, Zeitschriften, Infoblattern) haben Sie bereits zu
diesem Thema gelesen?

keine <5 5-10 10-20 >20

4. (a) Wie sicher flhlen Sie sich in Situationen, wo es um die Frage der Durchfiihrung
kunstlicher Ernahrung geht? (Bitte kreuzen Sie die fiur Sie zutreffende Punktezahl an.)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Extrem unsicher Extrem sicher

(b) Wie sicher fiihlen Sie sich in Situationen, wo es um die Frage der Flussigkeitszufuhr
am Lebensende geht?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Extrem unsicher Extrem sicher

5. Welche Art der Unterstiitzung winschen Sie sich in solchen Situationen?
| MEHRFACHNENNUNG MOGLICH

offizielle Leitlinie fir das Vorgehen

ausfuhrliche Beratung durch behandelnden Arzt
ethische/rechtliche Beratung

Sonstiges:
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6. Welche Zweifel oder Beflirchtungen verbinden Sie mit der Ablehnung von kinstlicher
Ernéhrung und Flissigkeitszufuhr am Lebensende?
IMEHRFACHNENNUNG MOGLICH
religiose Zweifel oder Glaubensinhalte
ethisch-moralische Zweifel oder Gewissensnote
rechtliche Unsicherheit/Angst vor rechtlichen Folgen fliir an der Entscheidung beteiligte
Angehorige
Unsicherheit/Angst vor dem Gesprach dartiber mit dem Patienten
Unsicherheit/Angst vor dem Gesprach dariiber mit Arzten/Pflegern
Unsicherheit/Angst vor dem Gesprach dartiber mit anderen Familienangehdérigen
Angst vor Hunger/Durstgefiihl fiir den Sterbenden
Angst vor Schmerzen fir den Sterbenden
Angst vor unruhigen letzten Stunden fir den Sterbenden

7. Haben Sie fur sich selbst eine Patientenverfligung oder Vorsorgevollmacht erstellt?
Ich habe eine...

Vorsorgevollmacht Patientenverfligung keines der beiden
...fur mich selbst erstellt.

8. Welche Entscheidung haben Sie fir sich durch diese Patientenverfligung festgelegt?
Keine kinstliche Erndhrung und Flissigkeitssubstitution durchfiihren
Nur Ernahrungszufuhr
Nur Flussigkeitszufuhr
Keine Festlegung im Bezug auf kiinstliche Ernahrung und Flussigkeitszufuhr

Folgende Fragen bitte nur beantworten, falls Sie schon einmal in einen derartigen
Entscheidungsprozess involviert waren:

9. Falls Sie schon einmal eine derartige Entscheidung treffen mussten, wie lauft lhrer
Erfahrung nach der Entscheidungsprozess ab?

| MEHRFACHNENNUNG MOGLICH|

Der Wille des Patienten wird, sofern er schriftlich vorliegt (Patientenverfligung),

umgesetzt.

) Der mutmafliche Wille des Patienten wird, falls er nicht schriftlich vorliegt, aus friheren
Aul3erungen rekonstruiert.

Der Oberarzt entscheidet.

Die Entscheidung wird von einem Arzteteam kollegial getroffen.

Die Pflegekrafte werden in die Entscheidungsfindung mit einbezogen.

Die Angehorigen werden in die Entscheidungsfindung mit einbezogen.

Anderes:

10. Wie zufrieden sind Sie im Nachhinein mit den Entscheidungen, die in diesen Situationen
getroffen wurden?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extrem Extrem
unzufrieden zufrieden
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11. Wie sicher haben Sie sich in diesem Moment mit Ihrer Entscheidung gefuhlt?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Extrem unsicher Extrem sicher

12. Wie zufrieden waren Sie mit den Kommunikationsprozessen, die in diesen Situationen

stattfanden?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Extrem Extrem
unzufrieden zufrieden

Raum fur weitere Anregungen / Kommentare:

T. Unterpaul, Dr. R. Jox, Prof. G.D. Borasio, PD. Dr. S. Lorenzl, November 2009

6.5.4 Idler Index of Religiosity

1. Wie oft gehen Sie zu religiosen Treffen oder Gottesdiensten?
nie
1-2x/Jahr
alle paar Monate
1-2x/Monat
1x/Woche

mehrmals pro Woche

2. Wie viele Menschen aus Ihrer religidssen Gemeinschaft (z.B. Kirche, Moschee, Synagoge,
Bibelgruppe) kennen Sie?

niemand

wenige

mehr als die Halfte

alle oder fast alle

entfallt, da ich kein Mitglied einer religiésen Gemeinschaft bin
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3. Wie wiirden Sie sich selbst einschétzen?
tief religios
ziemlich religios
nur leicht religiés
nicht religiés

gegen Religion

4. Wie viel Kraft und Trost beziehen Sie aus lhrer Religion?
keine Starke und Trost
etwas Starke und Trost
viel Starke und Trost

entféllt, da keine Religion
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