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1 Einleitung

Durch den langsam fortschreitenden kognitiven und korperlichen Verfall und den letalen Ausgang
stellen die Demenzerkrankungen Medizin und Gesellschaft vor komplexe Herausforderungen. Aktuell
ist eine Heilung demenzieller Erkrankungen nicht moglich, so dass die Behandlung rein
symptomatisch zur Linderung des Leidensdrucks erfolgt. Patienten, die an einer fortgeschrittenen
demenziellen Erkrankung leiden, entwickeln friiher oder spater unter anderem Probleme bei der
Nahrungsaufnahme und auch bei der (verbalen) Kommunikation [1]. Werden die Probleme bei der
Nahrungsaufnahme so schwerwiegend, dass trotz intensiver pflegerischer Mallnahmen die Gefahr
einer Mangelernahrung besteht, muss Gber das weitere Vorgehen entschieden werden. Soll man den
Gewichtsverlust tolerieren und auf eine palliative Therapiestrategie wechseln oder soll man die
Indikation zur kinstlichen Erndhrung stellen und versuchen den Erndhrungsstatus so zu erhalten?
Eine Schwierigkeit besteht bei diesen Entscheidungen darin, dass zu diesem Zeitpunkt der
Erkrankung eine klare, verbale WillensduBerung des Patienten in der Regel nicht mehr maglich ist
und dieser nicht mehr einwilligungsfahig ist [2]. Betreuer und Mediziner missen daher eine
Entscheidung stellvertretend fiir den Patienten treffen. Bei stellvertretenden Entscheidungen sollte
der Wille des Patienten in Bezug auf eine lebensverlangernde Behandlung fiihrend sein, entweder
durch das Heranziehen einer Patientenverfiigung oder der Ermittlung des mutmaRlichen Willens [3].
Es bestehen jedoch kontroverse Ansichten dariiber, wie aktuelle Verhaltensweisen des Patienten bei
der Entscheidungsfindung zu berlicksichtigen sind. Ziel ist es in jedem Fall, im Sinne des Patienten zu
entscheiden.

Doch wie sind die aktuellen AuRerungen eines Menschen mit fortgeschrittener Demenz (MmfD)
theoretisch einzuordnen? Wie gehen Fachkrafte im Alltag mit nonverbalen Verhaltensweisen von
MmfD um?

Um diesen Fragen ndher zu kommen, mochte ich zunidchst eine theoretische Einordnung der
nonverbalen VerhaltensauBerungen von MmfD vor dem Hintergrund ihrer krankheitsbedingten
kognitiven Einschrankungen und deren Rolle bei Entscheidungen iber kinstliche Erndhrung und
Flissigkeitsgabe vornehmen. Dann werde ich auf unsere empirische Studie eingehen, in der wir die
Erfahrungen von Pflegekraften im Umgang mit MmfD untersucht haben.

Im Folgenden werden zunachst demenzielle Erkrankungen, ihre Diagnosekriterien und
Differentialdiagnosen sowie verschiedene Krankheitsphasen beschrieben. Es folgt eine Einfiihrung in
die Erndhrungstherapie und kinstliche Erndhrung speziell auch bei Menschen mit Demenz, dann eine
Erlduterung von Therapieentscheidungen liber kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitsgabe bei MmD.
Im Anschluss wird auf einige, zum Verstandnis wichtige, rechtliche Aspekte eingegangen und zu guter
Letzt folgt eine Einfiihrung in die Kommunikation mit MmD.



1.1 Theoretischer Hintergrund

1.1.1 Demenz

Da zum Verstandnis der folgenden Arbeit eine grundlegende Kenntnis demenzieller Erkrankungen
und der verschiedenen Krankheitsstadien mit ihren kognitiven und physischen Folgen essenziell ist,
wird in diesem ersten Kapitel darauf ndaher eingegangen.

Die mittlere Lebenserwartung der Bevolkerung steigt nicht nur in den Schwellenldndern rasant an,
auch in den hoch entwickelten Landern, mit bereits hoher Lebenserwartung, steigt diese stetig
weiter [4]. Damit steigt auch die Prdvalenz demenzieller Erkrankungen, da dies Erkrankungen des
Alters sind. Die Inzidenz steigt mit zunehmendem Alter an (65-69-jahrige: 0,53%; 75-79-jdhrige:
1,73%; 85-89-jahrige: 5,70%; 90 und alter: 12,24%) [5]. Ein weiterer Faktor fur die steigende
Pravalenz ist, dass die Demenz immer haufiger und friiher diagnostiziert werden kann. Dies ist unter
anderem Folge der Biomarker-gestiitzten Friihdiagnostik, welche eine valide in-vivo Quantifizierung
der fir die Alzheimererkrankung typischen Amyloid-Plaques ermdglicht und so eine Diagnose schon
in gering symptomatischen Stadien erlaubt [6]. Weltweit litten 2015 nach Schatzungen der
Weltgesundheitsorganisation und Alzheimer’s Disease International circa 46,8 Millionen Menschen
an einer demenziellen Erkrankung [5]. In Deutschland wurde im Jahr 2016 die Zahl der an Demenz
Erkrankten auf Gber 1,6 Millionen geschéatzt, es wurden jahrlich circa 300.000 Neuerkrankungen
gezahlt. Bei den Uber 65-Jahrigen lag 2014 die Pravalenz demenzieller Erkrankungen bei 9,08% [5].
Frauen sind haufiger betroffen als Manner [7], da jene dlter werden und das wachsende Lebensalter
als Hauptrisikofaktor fir das Erkranken an einer Demenz gilt [5]. Prognosen der deutschen Alzheimer
Gesellschaft lassen einen weiteren Anstieg der Erkrankten erwarten, so ist bis zum Jahr 2050 mit
Gber drei Millionen Demenzkranken zu rechnen. Einige neuere Studien lassen auf Grund der
verbesserten Lebensbedingungen, besserer Bildung, vermehrter Bewegung und geslinderem
Erndhrungsverhalten auf einen Rickgang des Neuerkrankungsrisikos hoffen, so dass moglicherweise
die Zunahme der Erkrankten nicht so steil sein wird wie die demographische Entwicklung es
vermuten lasst [5]. In Abbildung 1 ist die Prognose der Entwicklung demenzieller Erkrankungen
dargestellt. Mit dem Fortschreiten der Krankheit nimmt die Pflegebeduirftigkeit der Patienten stark
zu. Daher wird in bis zu 80% der Félle eine Unterbringung in einem Alten- oder Pflegeheim nétig [8].

10



30

25

ﬁ e
20 =@==Geschatzte Anzahl deutscher

c // Blrger tiber 65 Jahre (in
(V] i~
c Millionen)
.8 15
= Geschatzte Anzahl
S o, 13,85% Demenzkranker in

10 - Deutschland (in Millionen)

11,00%
9,06% 9,73% 9,68% ==f=Prozentualer Anteil der
5 Demenzkranken an den liber
65- Jahrigen
0 T T T T T 1

2014 2020 2030 2040 2050 2060
Jahr

Abb. 1: Prognose der Entwicklung der Zahl der Demenzkranken zitiert nach [5]

Unter Demenz versteht man die alltagsrelevante Beeintrachtigung von Gedachtnisleitungen in
Kombination mit dem Abbau hdherer Hirnleistungen [9]. Wichtig ist die Unterscheidung zwischen
dem klinischen Syndrom und den dafiir ursichlichen Erkrankungen. Um reversible Formen der
Demenz nicht zu Gbersehnen, ist eine ausfiihrliche Diagnostik unumganglich.

Die Diagnosekriterien fiir eine Demenz nach den von der Weltgesundheitsorganisation (WHO)
herausgegebenen Diagnoseklassifikationskriterien, den International Statistical Classification of
Diseases and Related Health Problems (ICD-10), werden in Box 1 dargestellt.

ICD-10-Definition: Demenz (ICD-10-Code: FOO-F03) ist ein Syndrom als Folge einer meist chronischen
oder fortschreitenden Krankheit des Gehirns mit Storung vieler hoherer kortikaler Funktionen,
einschlieRlich Gedachtnis, Denken, Orientierung, Auffassung, Rechnen, Lernfahigkeit, Sprache,
Sprechen und Urteilsvermégen im Sinne der Fahigkeit zur Entscheidung. Das Bewusstsein ist nicht
getribt. Fir die Diagnose einer Demenz missen die Symptome nach ICD Uber mindestens 6 Monate
bestanden haben. Die Sinne (Sinnesorgane, Wahrnehmung) funktionieren im fiir die Person Ublichen
Rahmen. Gewdhnlich begleiten Verdanderungen der emotionalen Kontrolle, des Sozialverhaltens oder
der Motivation die kognitiven Beeintrachtigungen; gelegentlich treten diese Syndrome auch eher auf.
Sie kommen bei Alzheimer-Krankheit, GefaRerkrankungen des Gehirns und anderen Zustandsbildern
vor, die priméar oder sekundar das Gehirn und die Neuronen betreffen.

Box 1: ICD-10-Definition der Demenz

Dem Symptomkomplex einer Demenz kdénnen unterschiedliche Krankheitsbilder zugrunde liegen.
Wichtig ist unter anderem die Abgrenzung primdrer Demenzerkrankungen gegeniber rein
symptomatischen, sekunddren Demenzen, welche zum Teil auch reversibel sind [10]. Die haufigsten
Krankheiten in den westlichen Landern sind die degenerative Demenz vom Alzheimer Typ und die
vaskuldare Demenz [11]. Die verschiedenen Demenzformen missen nicht isoliert auftreten, sondern
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kénnen auch gemeinsam und lberlappend vorkommen. Auf die Stadien des demenziellen Syndroms
wird im darauf folgenden Abschnitt eingegangen.

Differentialdiagnostisch muss eine Abgrenzung von Erkrankungen wie Normaldruckhydrozephalus,
Chorea Huntington, Creutzfeld-Jakob-Krankheit, AIDS-Demenz oder Demenz bei Alkohol- oder
Drogen-Abusus erfolgen. Auch raumfordernde Prozesse muiissen ausgeschlossen werden.

Wichtig ist im klinischen Alltag auch die Abgrenzung der Demenz von syndromal ahnlich in
Erscheinung tretenden Erkrankungen wie Depressionen (mit depressiver Pseudodemenz) und Delir.
Allerdings kénnen diese Erkrankungen auch komorbid mit einer demenziellen Erkrankung auftreten.

Die Depression ist ein affektives Syndrom, charakterisiert durch niedergedriickte Stimmung,
Antriebsminderung, Interessenlosigkeit, reversible kognitive Stérungen (Denkverlangsamung,
Aufmerksamkeits- und Konzentrationsstorungen etc.) sowie haufig korperlich-vegetative Stérungen
[12]. Depressionen werden sehr haufig nicht als solche erkannt, insbesondere bei dlteren Patienten.

Das Delir ist eine akute hirnorganische Stérung mit Bewusstseins- und Orientierungsstérungen sowie
kognitiven Beeintrachtigungen [13]. Es tritt oft als Entzugssymptom auf, aber auch haufig bei dlteren
Menschen und kann unterschiedliche Ursachen haben, z.B. Infektionen, Exsikkose oder
Polypharmazie. Ein delirantes Syndrom tritt hdufig auch postoperativ auf. Eine vorliegende Demenz
oder eine bestehende Hirnschadigung begiinstigen die Entstehung eines Delirs [14]. Ein Delir muss
nicht, wie vom Alkohol-Entzug bekannt, immer hyperaktiv sein, es treten auch hypoaktive Formen
des Delirs auf.

In Tabelle 1 werden die wichtigsten Differentialdiagnosen der Demenz dieser gegeniiber gestellt.

Tab. 1: Syndromale Differentialdiagnosen der Demenz [18]

Demenz Delir Depression
Beginn schleichend plétzlich meist langsam
Tagesschwankungen kaum stark: luzide oft abends besser
Intervalle, nachts
schlechter
Bewusstsein klar gestort klar
Kognition global gestort desorientiert meist ungestort
Psychomotorik meist nicht verdndert | gesteigert oder eher reduziert
reduziert
Schlaf-Wachrhythmus | fragmentierter Schlaf gestort bis zu Friherwachen
Inversion
Affektivitat eher depressiv, Angst, depressiv
Affektinkontinenz Schreckhaftigkeit
Koérperliche Symptome | meist keine Tachykardie, meist keine
Schwitzen, Tremor

Krankheitsphasen

Demenzielle Erkrankungen verlaufen schubweise und in Phasen. Die Dauer dieser Schiibe und damit
der Progress der Erkrankung sind variabel. Haufig wird die Krankheit tabuisiert [4]. So werden im
Frihstadium die Symptome nicht selten banalisiert und Gberspielt, sowohl durch Betroffene als auch
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durch deren Angehorige. Betroffene haben Angst, stigmatisiert zu werden. Das fihrt dazu, dass
Demenzen in frithen Stadien oftmals nicht erfasst werden.

Um den Schweregrad beziehungsweise das Stadium eines demenziellen Syndroms einzuschéatzen,
kann man verschiedene Skalen heranziehen. Eine erste Einschatzung erhdlt man mit dem Mini-
Mental-Status-Examination-Test (MMSE) [15]. Im MMSE kénnen maximal 30 Punkte erreicht werden.
Zwischen 26 und 20 Punkten spricht man von einer leichten Demenz, zwischen 19 und 10 Punkten
von einen mittelschweren Demenz und unter 10 Punkten von einer schweren Demenz.

Auch wird haufig die Global Deterioration Scale (GDS) [16] zur Schweregradbeurteilung einer
Demenz herangezogen [10]. Diese Skala ist siebenstufig aufgebaut von (1) , keine LeistungseinbulRen”
bis (7) ,sehr schwere kognitive LeistungseinbuBen”. Erhoben wird durch Fremdbeurteilung im
Anschluss an eine klinische Befragung. Da diese Skala den phasenhaften Verlauf der Erkrankung gut
verdeutlicht, ist diese in Tabelle 2 dargestellt. Alternativ zur GDS kann auch die Clinical Dementia
Rating Scale (CDR) [17] zur Beurteilung des Erkrankungsstadiums herangezogen werden [10]. Diese
Skala ist in sechs Bereiche unterteilt (Gedachtnis, Orientierung, Urteils- und Problemldsefahigkeiten,
berufliche und soziale Fahigkeiten, hausliche Fahigkeiten und Eigenversorgung). Bewertet werden
kann in vier Stufen von (0) ,unbeeintrachtigt” tber (0,5) ,fraglich® und (1) ,leicht” bis zu (3)
,schwer”. Speziell fir die fortgeschrittenen Stadien des demenziellen Syndroms kann auch das
Functional Assessment Staging (FAST) [18] angewendet werden. Hier werden vor allem Alltags- und
Eigenversorgungsfahigkeiten abgefragt [10].

Tab. 2: Global Deterioration Scale (GDS) nach Reisenberg [16]

Stadium | Klinische Merkmale

1 Keine kognitiven Leistungseinbuf8en
Keine subjektiven Hinweise auf ein Gedadchtnisdefizit. Im klinischen Interview wird kein
Gedachtnisdefizit evident.

2 Zweifelhafte kognitive LeistungseinbufSen

Subjektive Klagen (iber Defizite, am haufigsten in nachfolgenden Bereichen: (a) vergisst,
wo vertraute Gegenstande abgelegt wurden, (b) vergisst frilher gutbekannte Namen.
Keine objektiven Zeichen eines Gedachtnisdefizits im klinischen Interview. Keine
objektivierbaren Defizite im Beruf oder im sozialen Umfeld. Angemessenes Verhalten
unter Beriicksichtigung der Symptomatik.

3 Geringe kognitive LeistungseinbufSen

Erste eindeutige Defizite manifestieren sich in mehr als einem der nachfolgenden
Bereiche: (a) Die/Der Patient/in kann sich an einem fremden Ort nicht zurechtfinden,
(b) Mitarbeiter(innen) bemerken die reduzierte Arbeitsleistung, (c) Freunde und
Bekannte bemerken Wortfindungsstorungen und Schwierigkeiten, die Namen von
Bekannten zu erinnern, (d) die/der Patient/in behélt nur einen geringen Teil einer
gelesenen Textpassage, (e) die/der Patient/in kann sich deren Namen bei der
Vorstellung neuer Personen schlechter merken, (f) die/der Patientin verlegt oder
verliert Wertgegenstande, (g) wéahrend der klinischen Testung wird ein
Konzentrationsdefizit evident.

Objektive Gedachtnisdefizite lassen sich nur in einem ausfiihrlichen klinischen Interview
bzw. in psychometrischen Tests finden.

Verringerte Leistungsfihigkeit im Beruf oder im sozialen Umfeld. Die/Der Patientin
beginnt, Defizite zu verleugnen. Geringe bis mittelgradige Angst begleitet die
Symptome.
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Midfige kognitive Leistungseinbufien

Im sorgfaltig durchgefiihrten klinischen Interview manifestieren sich eindeutige Defizite
in folgenden Bereichen: (a) Kenntnis aktueller oder kurz zuriickliegender Ereignisse, (b)
Erinnern des eigenen Lebenslaufs, (c) Konzentration bei den Aufgaben mit seriellen
Subtraktionen, (d) Fahigkeit, sich an unbekannten Orten zurechtzufinden oder mit Geld
umzugehen, usw.

Meist keine Defizite in nachfolgenden Bereichen: (a) Orientierung zu Zeit und Person,
(b) Wiedererkennen vertrauter Personen und Gesichter, (c) Fahigkeit, sich an
bekannten Orten zurechtzufinden.

Unfahigkeit, komplexe Aufgaben durchzufihren. Das Verleugnen von Defiziten ist die
dominierende Abwehrstrategie. Der Affekt verflacht, und die/der Patient(in) beginnt,
Situationen mit héheren Anforderungen zu vermeiden.

Mittelschwere kognitive Leistungseinbufien

Die/Der Patientin kann ohne fremde Hilfe nicht mehr zurechtkommen. Sie/Er kann sich
wahrend des Interviews kaum an relevante Aspekte seines Lebens erinnern, z. B. an die
Adresse, die langjahrige Telefonnummer, die Namen naher Familienangehdoriger wie die
der Enkel oder den Namen der Schule, die sie/er zuletzt besucht hat. Hiufig besteht
Desorientierung zur Zeit (Datum, Wochentag, Jahreszeit etc.) oder zum Ort.

Eine gebildete Person kann Schwierigkeiten haben, beginnend bei 40 in Viererschritten
oder beginnend bei 20 in Zweierschritten riickwarts zu zahlen. Patienten dieses
Stadiums erinnern allerdings noch einige Fakten, die sie selbst oder andere betreffen.
Sie erinnern ihren Namen ebenso gut wie den des Ehepartners oder der Kinder. Sie
brauchen keine Hilfe beim Toilettengang oder Essen, kdnnen aber Schwierigkeiten bei
der Auswahl situationsgerechter Kleidung haben (z. B. wahlen sie oft Hausschuhe fir
den Waldspaziergang).

Schwere kognitive LeistungseinbufSen

Die/Der Patient kann gelegentlich den Namen des Ehegatten vergessen, von dem
ihr/sein Uberleben abhingt. Keine Kenntnis kurz zuriickliegender Ereignisse und eigener
Erfahrungen. Liickenhafte Erinnerung an die eigene Vergangenheit. Jahreszeiten und
zeitliche Veranderungen werden z. B. nicht mehr wahrgenommen. Sie/Er Kann
Schwierigkeiten haben, von zehn bis eins riickwarts zu zahlen, gelegentlich sogar beim
Vorwartszahlen von eins bis zehn. Benotigt Hilfe bei alltdglichen Verrichtungen, kann z.
B. inkontinent werden oder Hilfe bendtigen, um sich an bekannten Orten
zurechtzufinden. Gelegentlich gelingt es aber auch ohne Hilfe. Der Tag-Nacht-Rhythmus
ist haufig gestort. Beinahe immer wird der eigene Name erinnert. Haufig kdnnen noch
bekannte von unbekannten Personen unterschieden werden.
Personlichkeitsveranderungen und Gefiihlsstorungen treten in den Vordergrund. Sehr
variabel ausgepragte Stérungen sind: (a) Verfolgungsgedanken, z. B. wird der
Betreuungsperson Betrug und Diebstahl unterstellt oder mit imaginaren Personen oder
dem eigenen Spiegelbild gesprochen, (b) Zwangssymptome, z B. wird sténdig ein und
derselbe Gegenstand gereinigt, (c) Angstsymptome. Unruhe und aus der Vergangenheit
nicht bekanntes aggressives Verhalten kénnen auftreten, (d) fehlender Willensantrieb,
z. B. kann erwiinschtes Verhalten nicht mehr in die Tat umgesetzt werden, weil der
Gedankengang dazu nicht mehr lange genug im Kopf behalten werden kann.

Sehr schwere kognitive Leistungseinbufen

Haufig totaler Sprachverlust, gelegentlich sind noch sprachliche Automatismen
erhalten. Harninkontinenz; sie/er ist beim Toilettengang und Essen auf Hilfe
angewiesen. Verlust grundlegender psychomotorischer Fahigkeiten, kann z. B. nicht
mehr laufen. Das Gehirn scheint den Kérper nicht mehr steuern zu kénnen. Haufig
finden sich generalisierte und fokale neurologische Symptome.
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Mit dem Fortschreiten der Erkrankung lassen sich die Symptome immer schlechter kaschieren und
die Patienten verlieren nach und nach ihre Alltagskompetenz und werden zu Pflegefdllen [4].
Probleme treten haufig bei der Kommunikation mit diesen Menschen auf, da sowohl die
Sprachstorungen als auch die kognitiven Defizite immer stirker werden. Auch beim Essen
beziehungsweise der Nahrungseingabe kommt es meist zu Problemen, sodass Uber alternative
Formen der Erndhrung nachgedacht werden muss.

Die vorliegende Arbeit behandelt ausschlieBlich die Probleme, die nach Verlust der Sprachfdhigkeit
(Stadium 7) auftreten.

1.1.2 Kiinstliche Ernahrung und Fliissigkeitsgabe bei Demenz

Die von uns durchgefiihrten Studien setzen sich mit Ernahrungsproblemen bei MmfD und moglichen
Losungsansdtzen auseinander. Im Folgenden werden zunadchst die verschiedenen
Herausforderungen im Zusammenhang mit der Erndhrung Demenzkranker thematisiert. Als ein
moglicher Losungsansatz wird in vielen Studien die kiinstliche Ernahrung demenzkranker Menschen
diskutiert. Es wird daher auch auf diese Behandlungsmaoglichkeit und ihre Einordnung als pflegerische
BasismaBnahme oder &rztliche TherapiemalBnahme naher eingegangen.

Erndahrung bei Menschen mit Demenz

Nahrung spielt eine ganz zentrale Rolle in unserem Leben. Sie ist kulturelle und gesellschaftliche
Integration, Freundschaft, Kommunikation und ein wichtiger Aspekt der Lebensqualitdt. Die
Ernahrung an sich dient dem Aufbau und der Regeneration der Kérpersubstanz sowie der Deckung
des Energiebedarfs eines Lebewesens. Unter kiinstlicher Erndahrung und Hydration versteht man die
Erndhrung eines Patienten, welcher nicht mehr selbststiandig essen kann oder will. Die Nahrungsgabe
erfolgt hier mittels medizinischer Intervention durch eine Sonde oder einen vendsen Zugang.

,Wir leben nicht, um zu essen, sondern wir essen, um zu leben”, sagte schon Sokrates vor lber
Zweitausend Jahren. Und auch heute noch ist es fiir die meisten Menschen nur schwer vorstellbar,
dass es Lebensphasen gibt, in denen Essen zur Belastung wird [4]. Allerdings gehort das Reduzieren
oder gar Einstellen der Nahrungsaufnahme zum physiologischen Sterbeprozess. Bei
duBerungsfahigen, groftenteils onkologischen Patienten zeigte sich, dass diese zunehmend auf
Nahrung und Flissigkeit verzichteten, da ihnen dies das Sterben erleichterte [19]. Auch wurde der
Sterbeprozess von Patienten, welche die Erndhrung reduziert oder ganzlich eingestellt hatten, von
Angehorigen als friedlich und wiirdevoll erlebt. Die Aufnahme von Nahrung und Flissigkeit kann fur
den Korper, welcher im Alter nicht mehr so leistungsfdhig ist, auch eine Belastung darstellen.
Beispielsweise, wenn der Magen mit der zugefiihrten Nahrung nicht mehr zurechtkommt und diese
so Ubelkeit, Erbrechen oder Durchfille verursacht [4, 20]. Im fortgeschrittenen Stadium demenzieller
Erkrankungen kommt es sehr haufig zu Problemen bei der oralen Nahrungs- und Flissigkeitseingabe
und zu Gewichtsverlusten [10]. Die Ursachen fiir eine solche Problematik sind mannigfaltig und
reichen von Veranderungen des Geschmacksinns (iber das Vergessen der Nahrungsaufnahme bis zu
einer irreversiblen neurogenen Dysphagie [4]. Diese kann bei allen Formen demenzieller
Erkrankungen, vorwiegend in sehr fortgeschrittenen Stadien, auftreten. Durch den medizinischen
Fortschritt werden auch demente Patienten immer alter, Uberleben haufiger Komorbiditaten wie
Infektionen und erreichen so fortgeschrittenere Stadien der Erkrankungen. Daher nimmt auch die
Zahl der Patienten mit Problemen bei der Nahrungseingabe stetig zu. Doch ist meist unklar, ob der
Betroffene nicht essen kann oder nicht essen will. Die Differenzierung fillt Pflegenden und Arzten oft
sehr schwer [19, 21].
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MmD leiden haufig vermehrt unter Unruhe, Stress und Angst und haben daher auch einen erhéhten
Kalorienbedarf [19]. Vier Stunden Pflege pro Tag und Patient sind fiir die Gewdhrleistung einer
adaquaten Pflege und ausreichenden oralen Nahrungsaufnahme bei Menschen mit einer
fortgeschrittenen Demenz noétig [22]. Hinzu kommt, dass sich Demenzkranke haufig im
fortgeschrittenen Stadium verbal nicht mehr eindeutig dufern kdnnen [10]. Dadurch treten die
nonverbale Kommunikation und die Interpretation des von ihnen gezeigten Verhaltens in den
Vordergrund. Auch ist es bei den demenziellen Erkrankungen, im Gegensatz zu anderen
neurologischen oder onkologischen Erkrankungen, nicht leicht, eine eindeutig Ursache fiir die
Erndhrungsprobleme festzustellen [23]. Nahrungsverweigerung ist eine von vielen Ursachen einer
Mangelernahrung, diese kann willentlich herbeigefiihrt werden oder durch einen anderen Umstand
bedingt auftreten. Um einen groben Uberblick Giber mégliche Ursachen zu vermitteln ist in Tabelle 3
eine Auswahl haufiger Grinde dargestellt. Diese ist unterteilt in demenzspezifische und
unspezifische Griinde.

Tab. 3: Auswahl an Ursachen fiir Mangelerndhrung [19] Nicht demenzspezifisch: Allgemeine, hédufige Ursachen fiir
Mangelerndhrung, auch bei MmD maoglich; Demenzspezifisch: Ursachen fiir Mangelerndahrung, welche gehauft bei MmfD
vorkommen und in Zusammenhang mit der Erkrankung stehen

Nicht demenzspezifisch[23] Demenzspezifisch
Gastrointestinale Erkrankungen Agnosie, Nahrung wird nicht als solche erkannt
Tumore Apraxie, Bewegungsmuster wie Schlucken,

welche zur Nahrungsaufnahme nétig sind,
kénnen nicht mehr durchgefiihrt werden

Medikamentennebenwirkungen Nicht-Verstehen des Hungergefihls als solches,
es wird lediglich eine allgemeines Unwohlsein
registriert, eine Differenzierung der Ursachen
ist nicht mehr moglich

Angst Euphorie durch tagelanges Fasten und daher
Depression Nicht-Erkennen der Notwendigkeit zu Essen
Schmerzen [24, 25]

Schon 1988 befassten sich Norberg et al. mit der Frage, ob ein Demenzpatient nicht essen kann, nicht
essen will [26] oder ob er eventuell nicht mehr erkennt, dass er essen muss [27]. Um (iberhaupt eine
Essensproblematik zu detektieren, bendtigt man Instrumente zur Erfassung derselben. Hierfiir eignen
sich der Body Mass Index (BMI) oder das Mini Nutritional Assessment (MNA) bei MmD nur bedingt.
Von groRerer Bedeutung ist der Gewichtsverlauf [27]. Ein eher akuter Gewichtsverlust ldsst
beispielsweise eher auf eine interkurrente Erkrankung schliefen, wahrend eine chronische, langsame
Abnahme des Korpergewichts auf ein kognitives Defizit im Rahmen der demenziellen Erkrankung
hinweist [28]. Blandford et al. haben ablehnendes Essverhalten bei MmD beobachtet, kategorisiert
und ein Messinstrument, das Aversive Feeding Behaviour Inventory (AFBI), entwickelt, mit welchem
ablehnendes Essverhalten eingeteilt werden kann und aus dem ersichtlich wird, welche
therapeutischen MaRnahmen folgen sollten. Dies ist in Tabelle 4 dargestellt.
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Tab. 4: Einteilung ablehnenden Essverhaltens; AVBI nach Blandford, G. et al. [27, 29] Ubersetzung Kolb, C. [27]
In der ersten Spalte sind Verhaltensbeispiele und in der zweiten Zeile Beispiele fiir MaBnahmen aufgelistet, mit denen

auf das Verhalten reagiert werden kann.

Direktes ablehnendes Verhalten (Problematik
hangt direkt mit der Nahrung bzw. deren
Verarbeitung im oberen GI-Trakt zusammen)

MaRBnahmen

Selektives Verhalten:
(Erfordert qualitative Anderung der Erndhrung)

- Verlangt nach besonderem Essen oder lehnt
die Nahrung ab.

- Verlangt nach besonderem Essen, probiert es,
beklagt sich und isst nicht weiter.

- Lehnt verschiedene Speisen ab.

- Isst geringe Mengen und lehnt weitere
Nahrung ab.

- Bevorzugt fliissige Nahrung (mehr als 50
Prozent der Nahrung).

- Akzeptiert nur fllissige Nahrung.

- Essbiografie erstellen, beliebte Speisen von
friher anbieten.

- Auf eine appetitanregende Prdsentation der
Mahlzeiten achten.

- Auf veranderte Geschmacksempfindung
reagieren, z. B. Speisen wiirzen, kann auch etwas
Zucker auf Wurst sein - Kreativitat.

- Anbieten von Snacks und Zwischenmahlzeiten,
bei Bedarf auch nachts (Fingerfood).

- Bei langerer Mahlzeiteneinnahme auf die
Temperatur des Essens achten.

Oropharyngeale Dysphagie:
(Fehlende orale neuromuskulare Koordination
beim Kauen und Schlucken)

- Offnet den Mund nur bei direktem Kontakt mit
dem Loffel.

- Presst die Lippen zusammen.

- Halt den Mund fest verschlossen und beif3t die
Zdahne zusammen.

- Standige Zungen- und Lippenbewegungen
verhindern die Nahrungsaufnahme.

- Nimmt die Nahrung in den Mund und st6Rt sie
wieder aus.

- Nimmt Nahrung auf, aber schluckt sie nicht.

- Nimmt Nahrung auf, aber schlief3t nicht den
Mund; Nahrung flieRt aus dem Mund.

- Weiche Kost, evtl. Breikost und Getranke
anbieten.

- Reichen von kleinen mundgerechten Portionen,
aber grol8 genug um zu fiihlen, dass Essen im
Mund ist.

- Kleine Loffel verwenden.

- Geniligend Zeit fur jeden Bissen geben. Er soll
komplett geschluckt sein, bevor der Nachste
gereicht wird.

- Freundliche verbale Aufforderungen, , kauen',
»schlucken", ,Mund auf machen".

Indirektes ablehnendes Verhalten (Problematik
entsteht durch die Folgen der Demenz oder das
umgebende Millieu)

MaRnahmen

Ablehnendes Verhalten:

- Wendet den Kopf zur Seite.

- Halt die Hinde abwehrend vor den Mund.
- Schiebt den Loffel weg.

- Schlagt nach dem Pflegenden.

- Wirft mit dem Essen.

- Selbststandigkeit fordern mit Fingerfood.

- Anwesenheit von Bezugsperson oder
vertrauter Person bei den Mahlzeiten.

- Benutzen von verbalen Anweisungen; deutliche
Beschreibung des angebotenen Essen,
insbesondere bei plriertem Essen. Benutzen
eines freundlichen aber auch iberzeugenden
Umgangston.

- Diplomatische Haltung, d. h. verhindern von
Konfrontationen, wenn demenzerkrankte Person
nicht essen mochte, nach einiger Zeit noch
einmal probieren.

Immer das Gefiihl geben, dass er/sie selber
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entschieden hat.

- Unterstitzung durch Gesellschaft beim Essen,
z.B. andere Bewohnern/ Patienten,
Pflegepersonal, ehrenamtliche Helfer,
Angehorige.

- Zulassen von ,ungewohntem " Essverhalten.
Selber essen ist wichtiger als saubere Kleidung.

Allgemeine Dyspraxie/Agnosie:
(Globale kognitive Defizite, Verwirrtheit,
fehlende Konzentration)

- Auf eine stressfreie Umgebung beim Essen
achten. Ldrm oder andere vom Essen
ablenkende Stérungen sollten auf ein Minimum

- Muss verbal zum Essen gedrangt werden. reduziert werden.

- Isst mit den Fingern statt mit Besteck.

- Unfahig mit Besteck zu essen.

- Spielt mit dem Essen herum, ohne zu essen.
- Spielt standig, statt zu essen.

- Versucht nicht Essbares zu essen.

- Lauft wahrend des Essens vom Tisch weg.

- Beachtet die Nahrung nicht.

- Die Gange einzeln prasentieren, um eine
Uberforderung zu vermeiden.

- Eine Pflegeperson sollte wahrend der gesamten
Mahlzeit bei dem Betreuten bleiben und
Stérungen vermeiden, gegeniber auf
Augenhohe sitzen, auf Augenkontakt achten.

- Bei unruhigen Patienten immer wieder kleine
Snacks anbieten (Eat by walking).

- Bei Apraxie die Bewegungen beim Patienten
fihren. Ubernahme der Bewegung erst, wenn
erkennbar ist, dass sie fur den Patienten nicht
moglich ist.

Achten auf:

- nonverbale Kommunikation

- gute Lichtverhaltnisse und Kontraste,
beispielsweise kein weiller Teller

Pharyngooodsophageale Dysphagie:
(Nahrung gelangt in die Luftwege)

- Hustet oder wiirgt bei der Nahrungsaufnahme.
- Hat gurgelnde Stimme.

- Bei Dysphagie sollte immer eine Logopadin
hinzugezogen werden, welche die Schluck-
fahigkeit einschéatzt oder eine fur Kau- und
Schlucktraining ausgebildete Pflegekraft.

Kiinstliche Erndhrung: Basisversorgung oder TherapiemaRnahme

Wahrend die Unterstitzung der

natirlichen

Nahrungsaufnahme und damit auch die

Nahrungseingabe lGber den Mund zur pflegerischen Basisversorgung zahlt, wird heute die kiinstliche
enterale und parenterale Erndhrung den medizinischen Therapiemallnahmen zugerechnet [30].
Lange war nicht geklart, ob nicht samtliche Formen der Erndhrung, auch die kiinstliche Erndhrung,
zur pflegerischen Basisversorgung zidhlen sollten. So wurden viele Patienten mit fraglicher Indikation
mit einer Erndhrungssonde versorgt [31]. Heute bendtigt das Ansetzen oder Weiterflihren der
kiinstlichen Erndhrung, wie jede arztliche MaRnahme, zur Rechtfertigung die medizinischen
Indikation sowie die Einwilligung des angemessen aufgeklarten Patienten [32]. Dies fullt auf dem
allgemeinen Personlichkeitsrecht, dem Recht auf korperliche Unversehrtheit (Art. 2 Grundgesetz),
sowie der Menschenwiirde (Art. 1 Abs. 1 Grundgesetz) [33]. So ist kilinstliche Erndhrung entgegen
einer rechtlich giltigen Ablehnung durch den Patienten, beispielsweise in einer rechtsverbindlichen
Patientenverfliigung (PV), eine Form der Korperverletzung. Auch die natirliche Nahrungseingabe
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Giber den Mund kann einer Zwangsmalnahme gleichkommen, die den Personlichkeitsrechten des
Patienten widerspricht, wenn der Patient widerstrebt [34].

Die Bundesarztekammer hat 2011 in ihren Grundsatzen zur Aarztlichen Sterbebegleitung
festgehalten, dass der Arzt in jedem Fall fiir eine Basisbetreuung des Patienten zu sorgen hat [35].
Dazu gehoren unter anderem: Menschenwirdige Unterbringung, Zuwendung, Korperpflege, Lindern
von Schmerzen, Atemnot und Ubelkeit sowie Stillen von Hunger und Durst. Nahrungs- und
Flussigkeitszufuhr sind nicht zwingend. Beispielsweise fur Sterbende kann diese eine schwere
Belastung darstellen [36]. Jedoch missen Hunger und Durst als subjektive Empfindungen gestillt
werden [35]. Es ist Aufgabe des Betreuers/der Betreuerin, im Sinne des Patienten zusammen mit den
Arzten Uber das weitere Vorgehen zu entscheiden. Diese Entscheidung wird durch das Vorliegen
einer Patientenverfligung sehr erleichtert [4].

Eine weitere Unterscheidung zwischen Sonden- und oraler Erndhrung kann mit Bezug auf die
Lebensqualitat des Betroffenen gemacht werden. So dient die orale Nahrungsaufnahme nicht nur der
Stillung des Hungergefiihls sondern ist, sofern krankheitsbedingt nicht eingeschrankt, auch mit einem
Geschmackserlebnis und der Freude am Essen verbunden. Die kiinstliche Erndhrung hingegen dient
durch die Zufuhr von Kalorien, Proteinen und Fetten lediglich der Nutrition des Patienten [37] und
kann das Hungergefihl durch die Magenfillung lindern. Die fiir die Lebensqualitdt nicht zu
unterschatzenden sozialen und gustatorischen Bedirfnisse des Patienten konnen hierdurch
allerdings nicht befriedigt werden.

Formen der kiinstlichen Erndhrung

Kinstliche Erndhrung (KE) kann auf zwei verschiedene Arten erfolgen. Zum einen kann die Nahrung
enteral, das heilSt auf physiologischem Weg durch den Gastrointestinal-Trakt, zugeflihrt werden. Dies
geschieht mittels einer Sonde, welche oral, nasal oder perkutan eingefiihrt wird. Zum anderen kann
die Nutrition parenteral erfolgen. Dabei wird der Magen-Darm-Trakt umgangen und die Nahrstoffe
werden direkt ins Blut appliziert.

Enterale Erndhrung - Sie erhilt die Struktur und Funktion der Darmzotten und fihrt zu einer
Verbesserung der lokalen Immunitdt des Darmes im Gegensatz zu einer reinen parenteralen
Erndhrung [38, 39]. Es gibt folgende Formen enteraler Nutrition:

e Magensonde (orogastrale/nasogastrale Sonde) — ist ein oral oder nasal eingefihrter
Kunststoffschlauch, der Giber Pharynx und Osophagus bis in den Magen vorgeschoben wird.
Gastrale Sonden sind aufgrund der Nahrungszufuhr in intermittierenden Boli physiologischer
als Duodenal- oder Jejunalsonden, diese wiederum bergen bei kontinuierlicher
Nahrungszufuhr ein geringeres Aspirationsrisiko [40].

o perkutane endoskopische Gastrostomie (PEG) — ist ein Katheter, der mit Hilfe eines
Endoskops direkt durch die Bauchhaut in den Magen gelegt wird.

e perkutane endoskopische Jejunostomie (PEJ) — ist ein Katheter, analog zur PEG, wird jedoch
im Jejunum platziert.

Parenterale Erndhrung — Im Vergleich zur enteralen Erndhrung ist die Komplikationshaufigkeit bei
parenteraler Nutrition hoher. Es kann zu Infektionen und Anaphylaxien kommen. AuBerdem muss die
Nahrung aus verschiedenen Komponenten (Glukose, Aminosduren, Lipide, Vitamine und
Spurenelementen) zusammengesetzt und dem Patienten angepasst werden [39]. Parenterale
Erndhrung kann auf folgenden Wegen erfolgen:
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e Periphervendser Zugang (PVK) — ist eine Venenverweilkanile, die in einer peripheren Vene,
meist am Unterarm, platziert wird.

e Zentralvenoser Katheter (ZVK) — dies ist ein diinner Kunststoffschlauch, der meist in die Vena
jugularis interna gelegt und in die Vena cava superior beziehungsweise in den rechten Vorhof
vorgeschoben wird.

e Portkatheter (Port) — ist eine subkutan platzierte Kammer mit einer zur Haut weisenden
Silikonmembran und einem Kunststoffkatheter. Der Port ist eine spezielle Form des ZVK und
hat so Zugang zum vendsen System, der dazugehdrige Schlauch wird ebenfalls bis in die Vena
cava superior beziehungsweise in den rechten Vorhof vorgeschoben.

In Tabelle 5 sind einige Vor- und Nachteile der verschiedenen Erndhrungsformen im Vergleich
dargestellt.

Tab. 5: Vor- und Nachteile verschiedener Erndhrungsformen im Vergleich: [27]

Nasogastrale Sonde PEG-Sonde Parenterale Erndahrung
Vorteil Nachteil Vorteil Nachteil Vorteil Nachteil
Wenig Schlechte Gute Invasive auch Hoher
invasiv Toleranz Toleranz MaRnahme kurzfristig Kostenaufwand
durch Patient | durch Patient Gber
23,8% periphere Hohes
Oft Fixierung Komplikationsrate | Venenverweil- | Infektionsrisiko
des Patienten [41] kaniile
notig moglich Patient an
Infusion
gebunden

Die Leitlinien der Deutschen Gesellschaft fiir Erndahrungsmedizin [42] empfehlen in besonderen
Fallen den supportiven Einsatz von PEG-Sonden bei Demenzkranken, auch zur Pflegeerleichterung.
Allerdings nur unter der Voraussetzung, dass alle anderen Mdoglichkeiten einer addaquaten Erndhrung
erfolglos waren, dass eine klares therapeutisches Ziel und eine medizinische Indikation vorliegen und
das der Patient selbst von der Therapie profitiert. Die Leitlinien der European Society for Nutrition
and Metabolism (,ESPEN Guidelines”“) empfehlen keine Sondenerndhrung bei MmD im finalen
Stadium (Empfehlungsgrad C), sagen aber, dass Trink- und in Ausnahmeféllen auch Sondennahrung
zu einer Verbesserung des Erndhrungszustandes des dementen Patienten fiihrt und bei Patienten im
frGhen und mittleren Stadium in Erwagung zu ziehen sind (Empfehlungsgrad C) [43]. Bei schweren
fokalneurologisch bedingten Dysphagien soll eine Sondenerndhrung, begleitend zur konsequenten
Schlucktherapie, so frith wie moglich begonnen werden und bis zum Wiedererreichen einer
ausreichenden und sicheren oralen Nahrungsaufnahme fortgefiihrt werden (Empfehlungsgrad C).
Eine Vermeidung von Aspirationspneumonien durch Sondenerndhrung ist jedoch nicht belegt.
Generell wird eine PEG-Sonde dann empfohlen, wenn eine enterale Erndhrung voraussichtlich langer
als vier Wochen notig sein wird [43].
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1.1.3 Therapieentscheidungen iiber kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitsgabe bei
Patienten mit Demenz

Im folgenden Kapitel sollen die ethischen und moralischen Aspekte, die hinter Entscheidungen liber
kinstliche Erndhrung und Flissigkeitsgabe stehen ndher beleuchtet werden.

Es gibt keine Evidenz, dass sich die Erndhrung Uber eine PEG-Sonde bei auftretenden
Erndhrungsproblemen bei Patienten mit fortgeschrittener Demenz positiv auf Lebensdauer oder
Lebensqualitdt der Betroffenen auswirkt [44-47]. Dennoch gibt es Verfechter einer kiinstlichen
Erndhrung bei MmD [48] und solche, welche eine Sondenerndhrung im Falle einer fortgeschrittenen
Demenzerkrankung generell ablehnen [45]. Auch die Meinung, dass eine solche Entscheidung fir
jeden Fall individuell zu treffen ist, ist weit verbreitet [19]. Wir haben die Hypothese, dass der
personliche Hintergrund der Pflegenden, wie zum Bespiel deren Konfession, bei solchen
Entscheidungen diese beeinflusst.

Die Entscheidung Uber die weitere Erndhrung, beziehungsweise den Beginn, das Weiterfliihren oder
das Beenden einer kiinstlichen Erndhrung, stellt medizinisch und ethisch eine grofle Herausforderung
dar. In Falle von MmD im fortgeschrittenen Stadium wird dieses von Natur aus sehr heikle Thema
noch dadurch verscharft, dass die Entscheidung tber lebenserhaltende MaRnahmen nicht durch den
Betroffenen selbst getroffen werden kann, sondern stellvertretend durch Betreuer oder
Bevollmachtigte gemeinsam mit dem behandelnden medizinischen Fachpersonal, nach dem
(vorausverfliigten oder mutmaRlichen) Willen des Patienten, getroffen werden muss [3]. Der
Stellvertreter kann ein vom Patienten im Voraus bevollmachtigter Angehoriger oder Freund sein,
aber auch ein vom Gericht eingesetzter gesetzlicher Betreuer. Der Zeitpunkt, zu welchem eine
Entscheidung fiir oder wider eine kiinstliche Erndhrung getroffen werden muss, ist meist auch
emotionsbehaftet und es ist schwierig, sich auf den Entscheidungsprozess zu konzentrieren. So
treffen viele Betreuer die Entscheidung unzureichend informiert Gber Nutzen, Schaden und
Konsequenzen der Mallnahme und ihrer Alternativen [49]. Auch kommt es wahrend der
Entscheidungsprozesse haufig zu Konflikten zwischen Arzten, Pflegenden und Angehérigen [50].
Menschen mit fortschreitenden neurodegenerativen Erkrankungen wie Demenz machten in den
Jahren 1990-1992 ca. 30% der Patienten aus, denen PEG-Sonden angelegt wurden [44, 47, 51]. Doch
in den letzten Jahren kamen vermehrt Zweifel an der Vertretbarkeit dieser Praxis auf und es wurde
ein genereller Verzicht auf kinstliche Erndahrung bei MmD im fortgeschrittenen Stadium diskutiert
[46]. Um diese Entscheidung im Einzelfall treffen zu koénnen, missen die vier Prinzipien
biomedizinischer Ethik bedacht werden: [47, 52]

Prinzip des Wohltuns
Prinzip des Nichtschadens
Prinzip der Autonomie

il N

Prinzip der Gerechtigkeit

Box 2: Prinzipien biomedizinischer Ethik

Diese Prinzipien missen zundchst einzeln im Hinblick auf die aktuelle Situation interpretiert werden,
anschlieRend muss Gberpriift werden ob die sich daraus ergebenden Verpflichtungen widersprechen
oder kohérent sind. [53] Im Falle eines Widerspruchs muss eine individuelle Abwadgung der einzelnen
Prinzipien gegeneinander erfolgen, eine Rangordnung dieser ist nicht vorgegeben sondern muss fir
jeden Einzelfall neu entschieden werden.
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Zu 1.) Zuniachst ist die Frage zu klaren, welche fiir den Patienten nitzlichen Effekte wahrscheinlich
erzielt werden koénnen. Die am haufigsten diskutierten Grinde sind: Eine Verlangerung der
Lebenszeit, ein Zugewinn an Lebensqualitdt, das Verhindern von Aspirationspneumonien und die
Reduktion negativer Auswirkungen von Mangelerndhrung [50, 54, 55]. Um einen bestimmten Nutzen
flr einen Patienten zu bringen, muss eine MalRnahme zunéachst einmal grundsatzlich wirksam sein
[56]. Dafur gibt es bei all diesen Therapiezielen keine Evidenz fiir MmD [47]. Trotzdem sind all diese
Entscheidungen Einzelfallentscheidungen und es ist durchaus maglich, dass bei einzelnen Patienten
unter Umstanden mit einem Benefit zur rechnen ist [57]. Jedoch missen auch die Konsequenzen, die
eine Sondenernahrung fir den dementen Patienten hat, bedacht werden. Dabei geht es nicht nur um
die Risiken, die eine Sondenanlage selbst mit sich bringt (Infektionen, Gewebs- und
Weichteilverletzungen, Anaphylaxie) [46], sondern auch die physischen und psychischen
Auswirkungen einer PEG flr den Patienten und sein soziales Umfeld sind zu beachten [31]. Hierbei ist
die mechanische Beeintrachtigungen des Betroffenen durch die Sonde zu beriicksichtigen. Die Sonde
als Fremdkorper im eigenen Korper kann dem dementen Patienten, welcher den Sinn der PEG nicht
versteht, Unwohlsein und Angst bereiten [47]. Und da durch die kilnstliche Erndhrung eine
ausreichende Energiezufuhr sichergestellt ist, kann die zeitaufwandige orale Nahrungseingabe
eingestellt werden. Dabei besteht allerdings die Gefahr der sozialen Isolation und Vereinsamung des
Patienten [31]. AuBerdem kann es durch die verminderte Nutzung des Mundes zur Atrophie der
Muskulatur und zum Austrocknen der Schleimhdute kommen. Dies kann die im fortgeschrittenen
Stadium der Demenz bereits vorhandene Sprachproblematik des Patienten zuséatzlich verschlechtern,
was wiederum seine soziale Ausgrenzung verstarkt. Es ist daher wichtig, den sondenerndhrten
Patienten dennoch in gemeinschaftliche Ereignisse wie das Essen einzubinden und ihm eine
ausreichende Mundpflege zukommen zu lassen.

Zu 2.) Méogliche Schiaden kdnnen zum einen durch die PEG-Sonde (zum Beispiel: Infektion,
Okklusion)[45] oder die PEG-Nahrung (beispielsweise Diarrhoe, Emesis) direkt entstehen [58, 59]
aber auch indirekt, wenn beispielsweise eine mechanische Fixierung notwendig wird (mit Folge von
Stress und Unruhe) [60]. Auch kann der Patient unter dem verringerten interpersonalen Kontakt und
dem Wegfallen des Geschmackserlebnisses bei der Nahrungsaufnahme leiden [47]. Auf mdgliche
Konsequenzen wird im folgenden Abschnitt ndher eingegangen.

Zu 3.) Wie oben bereits erwdhnt, wird die kinstliche Erndhrung nicht zu den pflegerischen
BasismaBnahmen, sondern zu den medizinischen Malnahmen gezdhlt und bedarf damit der
Einwilligung des Patienten beziehungsweise seines Stellvertreters [61]. Um bei MmD in
fortgeschrittenen Stadium den Patientenwillen zu ermitteln, eignet sich der in Abbildung 2 Kapitel
1.1.4 dargestellte Algorithmus. Eine Entscheidung nach allgemeinen Wertvorstellungen sollte
allerdings nur vorgenommen werden, wenn kein mutmalRlicher Patientenwille zu ermitteln ist [47].

,Auch wenn der Patient wegen seiner Demenz nicht mehr fdhig ist zu sprechen oder das
Gesprochene zu verstehen und auf die Stufe eines Kleinkindes oder gar Sauglings zuriickgefallen ist,
ist seine WillensduRerung bezlglich Trinken doch giiltig. Denn zu trinken ist die lebensbejahende
Lebensdulerung, zu der schon Sduglinge fahig sind. Entsprechend erscheint auch ein schwer
Dementer berechtigt, diese Lebensbejahung zu verneinen. Ihm dazu die Urteilsfahigkeit
abzusprechen, hat niemand das Recht” [62]. Mit dieser Aussage macht Wettstein, A. deutlich, dass er
das non-verbale Verhalten im Bezug auf die Nahrungs- und Flissigkeitsgabe als autonome
WillensduRerung wertet. Dass das aktuelle Verhalten eines nichteinwilligungsfahigen Menschen also
den gleichen Stellenwert hat, wie die von ihm zum Zeitpunkt freier Entscheidungsfahigkeit
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geduBerten Winsche. Eine andere Position vertreten Jox et al. [63]: Sie verlangen eine
Verbindlichkeit des vorausverfiigten Willens. Eine Anderung der Therapie aufgrund des aktuellen
Verhaltens, welches als Ausdruck des aktuellen Befindens zu werten ist, muss im konkreten Fall
gegen die Autonomie abgewogen werden. Das non-verbale Verhalten als Ausdruck des natiirlichen
Willens soll klar von der Patientenautonomie abgegrenzt werden. Das Verhalten
nichteinwilligungsfahiger Patienten ist lediglich ein Indikator fiir ihr Wohlbefinden und damit fir ihre
aktuelle Lebensqualitdt. Doch was fir Verhaltensweisen von MmfD werden bei der Nahrungseingabe
typischerweise beobachtet? Wie wird diese nonverbale Kommunikation verstanden und
interpretiert? Und welchen Einfluss haben diese auf Entscheidungen in der Erndhrungstherapie?

Zu 4.) Das Prinzip der Gerechtigkeit ist auch hier nicht irrelevant. Allerdings besteht in diesem Bereich
aktuell kein Ressourcenmangel und es gibt daher auch keine Verteilungsnotwendigkeit.

1.1.4 Rechtliche Aspekte von Therapieentscheidungen bei Menschen mit

fortgeschrittener Demenz

Da es zum Verstandnis der Problematik bei Entscheidungen uber kunstliche Erndhrung und
FlUssigkeitsgabe auch wichtig ist, die rechtlichen Hintergrinde zu kennen und mit einzelnen
Begrifflichkeiten vertraut zu sein, wird sich dieses Kapitel mit verschiedenen rechtlichen Aspekten,
der Patientenautonomie, der Patientenverfiigung, dem mutmaRlichen und dem natiirlichen Willen
auseinandersetzten.

Zur Ermittlung des Patientenwillen (vgl. Abb.2) muss zunachst festgestellt werden, ob der Patient
einwilligungsfahig ist oder nicht [64]. Ist der Patient einwilligungsfahig, entscheidet er selbst nach
regelrechter Aufkldrung durch den behandelten Arzt. Handelt es sich jedoch um einen nicht-
einwilligungsfahigen Patienten, muss zundchst festgestellt werden, ob eine Patientenverfligung
vorliegt und wenn ja, ob sie auch giiltig ist und die aktuelle Situation abdeckt. Existiert eine giiltige
Patientenverfligung, muss nach dieser entschieden werden. Liegt keine Verfligung vor oder ist diese
auf die aktuelle Situation nicht anwendbar, sind die Behandlungswiinsche oder der mutmafliche
Wille des Patienten zu ermitteln (§ 1901a BGB). Wie wirde der Patient entscheiden, kdnnte er dies
selbst tun? Ist auch dies nicht moglich, beispielsweise auf Grund fehlender biographische
Informationen, muss eine Entscheidung nach allgemeinen Wertvorstellungen zum Wohle des
Patienten getroffen werden [2, 64].
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A Der Patient entscheidet
selbst nach Aufklarung
durch den behandelnden
B Arzt ) JA Handeln wie durch die
einwilligungsfahig? Patlentenve[)fugung
Liegt eine RCLECECRED JA Entscheidung
Patientenverfiigung vor, entsprechend dem
NEIN welche auch die aktuelle mutmaRlichen
Situation abdeckt? Ist der mutmaRliche Wille Patientenwillen
des Patienten zu
NEIN ermitteln? Entscheidung nach
allgemeinen
Wertvorstellungen zum
NEIN Wohle des Patienten

Abb. 2: Algorithmus zur Ermittlung des Patientenwillen beim nicht einwilligungsfahigen Patienten (modifiziert nach [64])

Eine zentrale Rolle bei Entscheidung (ber medizinische MaRnahmen spielt die Frage der
medizinischen Indikation. Unter Indikation versteht man die medizinische MaRnahme, die nach
aktuellem Stand der Wissenschaft bei einem bestimmten Krankheitsbild angemessen ist um ein
bestimmtes Therapieziel zu erreichen. Unter einem Krankheitsbild ist hier nicht einfach eine
Diagnose zu verstehen, sondern eine auf den Einzelfall bezogene Gesamtbetrachtung des Patienten
[65]. Stellt sich die Frage einer Therapiezielanderung, beispielsweise im Sinne eines
Behandlungsabbruchs (durch Unterlassen oder Beenden einer TherapiemaRnahme, z.B. kiinstliche
Erndhrung), ist zundchst die medizinische Indikation zu priifen. Eine nicht indizierte MaBnahme kann
ohne Einwilligung des Patienten beendet werden. Ist die Behandlung jedoch indiziert, muss, wie
oben beschrieben, der Patientenwille ermittelt werden [2]. Die Beendigung der Erndhrungstherapie
im Sinne eines Behandlungsabbruchs ist nach aktueller Rechtslage eine Form der legalen Sterbehilfe.
,Ein Arzt ist weder berechtigt noch verpflichtet, einen Kranken um jeden Preis am Leben zu
erhalten.“[2] Das Urteil des Bundesgerichtshofs vom 25.06.2010 [66] bestatigt dies und benennt zwei
klar definierte Arten legaler Sterbehilfe: [2]

1. Behandlungsabbruch; durch Beendigung lebenserhaltender Malnahmen auf Wunsch des
Patienten. Dies kann sowohl durch Unterlassen als auch durch aktives Beenden einer bereits
begonnenen Behandlung erfolgen.

2. “Indirekte Sterbehilfe”; durch symptomlindernde Medikamente welche madglicherweise die
Lebenserwartung reduzieren. Die Lebenszeitverkiirzung wird in solchen Fallen nicht intendiert,
sondern lediglich als Nebenwirkung in Kauf genommen.

Box 3: Formen legaler Sterbehilfe

Beide Formen der Sterbehilfe sind nur nach Aufklarung und Einwilligung des Patienten oder des
Stellvertreters erlaubt [2].
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Patientenautonomie

John MacFie, ehemaliger Prasident der britischen Gesellschaft fur Chirurgie und renommierter
Experte im Bereich der Erndhrungstherapie und deren ethischer Implikation, definierte 1996
Autonomie als ,right to determine his or her own destiny, and (...) the right to choose, the right to
know and the right not to be harmed” [67]. Geht man von dieser Definition der Autonomie aus, so
bringt eine neurodegenerative Erkrankung mit KognitionseinbuBen im Verlauf, je nach Art der
Erkrankung friher oder spater, einen Verlust der Autonomie mit sich [68]. Es wird durch
Stellvertreter liber einen Patienten entschieden, welcher sich selbst nicht mehr adaquat zu diesem
Thema duRern kann und so auch nicht mehr sagen kann, wie er selbst entscheiden wiirde.

Eine Trennung zwischen der WillensduBerung einwilligungsfahiger und einwilligungsunfahiger
Patienten ist wichtig, da nur eine informierte, freiwillige und eigenstandige WillensauBerung als
autonome Entscheidung angesehen werden kann [63]. Die Fahigkeit, selbststdndig und frei zu
entscheiden, ist damit eine Grundvoraussetzung fiir die Autonomie einer medizinischen
Entscheidung.

Da die (Patienten-)Autonomie ein zu schitzendes Gut ist, muss versucht werden, dem Betroffen
moglichst lange sein Recht auf autonome Entscheidungen zu gewdhren und diejenigen
WillensauRerungen zu schiitzen, welche fiir einen selbstbestimmten Lebensentwurf des Betroffene
von Bedeutung sind [63]. Ein Versuch, die Patientenautonomie, auch im Fall der
Entscheidungsunfihigkeit durch kognitive Beeintrachtigung, zu erhalten, ist das Erstellen einer
Patientenverfligung [69]. Der Deutsche Ethikrat veroffentlichte hierzu 2012 folgende Erlduterung:
,Eine Patientenverfliigung ist ein Instrument der Selbstbestimmung. Es handelt sich dabei um eine
schriftliche Vorausverfiigung einer Person, die fir den Fall, dass sie ihren Willen in einer relevanten
Entscheidungssituation nicht mehr erkldren kann, festlegt, welche medizinischen MalRnahmen sie in
einem bestimmten gegebenen Fall wiinscht oder ablehnt.” [70] Im Zuge der kinstliche Erndhrung
mittels einer PEG-Sonde bei Demenzkranken wird gegebenenfalls eine korperliche Fixierung
angewandt, um die Patienten daran zu hindern, sich selbststiandig die PEG-Sonde herauszureiRen
und so eine addquate Erndhrung unmoglich zu machen [31]. Dies ist eine weitere gravierende
Einschrankung der Autonomie des Betroffenen und muss bei der Therapieentscheidung mit bedacht
werden.

Einwilligungsfahigkeit ist ein rechtlicher Begriff, der die Fahigkeit eines Betroffenen beschreibt, in die
Verletzung eines ihm zuzurechnenden Rechtsguts (in diesem Fall Verletzung der korperliche
Unversehrtheit nach Art. 2 (2) GG durch eine medizinische MaRnahme) einzuwilligen. Erst hierdurch
bleibt der nach den Grundsatzen der medizinischen Heilkunst korrekt durchgefiihrte arztliche
Eingriff, der sonst eine Korperverletzung darstellt (§ 223 StGB), straffrei (§228 StGB) [71].
Vereinfacht formuliert bedeutet dies, dass der Betroffene in der Lage ist, sich nach Aufklarung die
Vor- und Nachteile einer arztlichen MalRnahme bewusst zu machen und abzuwdagen sowie dariiber
freiwillig und eigenstandig verniinftig zu entscheiden. , Einwilligungsfahig ist also wer Art, Bedeutung
und Tragweite (Risiko) der arztlichen MaRnahme erfassen kann.” [72] Um medizinisch und juristisch
einwilligungsfahig zu sein, muss ein Patient nach dem Appelbaum-Konzept folgende Fahigkeiten
besitzen: [73]
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1. Understanding — der Patient muss fahig sein, den Sachverhalt, (iber welchen entschieden werden
soll, zu verstehen

2. Appreciation — der Patient muss fahig sein, den Sachverhalt auch bezliglich seiner Konsequenzen
und Risiken zu verarbeiten

3. Reasoning — der Patient muss fahig sein, die therapeutischen Alternativen zu bewerten
Choice — der Patient entscheidet sich nach seinem autonomen Willen

Box 4: Appelbaum Konzept

$630d (1) BGB: Vor Durchfiihrung einer medizinischen MafSnahme, insbesondere eines Eingriffs in den
Kérper oder die Gesundheit, ist der Behandelnde verpflichtet, die Einwilligung des Patienten
einzuholen. Ist der Patient einwilligungsunféhig, ist die Einwilligung eines hierzu Berechtigten
einzuholen, soweit nicht eine Patientenverfiigung nach § 1901a Absatz 1 Satz 1 die Mafnahme
gestattet oder untersagt. (...)

Box 5: §630d (1) BGB

Wichtig ist die Differenzierung zwischen Geschafts- und Einwilligungsfahigkeit. Denn es ist moglich
geschaftsunfahig, aber dennoch einwilligungsfahig zu sein. Um ({iber diagnostische oder
therapeutische medizinische = MaRnahmen selbst zu entscheiden, ist lediglich die
Einwilligungsfahigkeit notwendig.

Die Geschiaftsfahigkeit dagegen ist die Fahigkeit, selbstdndig wirksame rechtsgeschaftliche
Willenserklarungen abgeben zu konnen oder zu empfangen. Geschéaftsunfahig sind Personen, die das
siebte Lebensjahr nicht vollendet haben und Geisteskranke, die sich in einem dauernden Zustand der
Geisteskrankheit befinden (§104 (1),(2) BGB). Nach § 105 BGB ist die Willenserklarung eines
Geschéaftsunfahigen nichtig. Ein Geschaftsunfahiger kann aber dennoch einwilligungsfahig sein und
so selbststandig Giber durchzufiihrende medizinische MaBnahmen entscheiden.

Patientenverfiigung

Der Patient selbst kann durch eine Vorausverfiigung, welche er zu einem Zeitpunkt verfasst hat, an
welchem er noch einwilligungsfahig war, auf Therapieentscheidungen Einfluss nehmen. Dies kann auf
drei Arten geschehen, welche auch miteinander kombiniert werden kénnen [74].

Der Betroffene erstellt eine Patientenverfiigung (PV)
Der Betroffene benennt einen Bevollmachtigten (Vorsorgevollmacht), welcher damit die
Entscheidungsbefugnis fiir den Patienten (in dessen Sinne) erhélt

3. Der Betroffene schlagt einen Betreuer vor (Betreuungsverfiigung), welcher vom Richter bei der
Ernennung eines Betreuers beriicksichtigt werden kann

Box 6: Mdglichkeiten der Einflussnahme auf Therapieentscheidungen fiir einwilligungsunféihige Patienten

Eine PV ist die schriftliche Vorausverfiigung eines volljahrigen, einwilligungsfahigen Menschen fir
kinftige diagnostische und therapeutische MaRnahmen im Falle spaterer Einwilligungsunfihigkeit.
Treffen im Krankheitsfall die getroffenen Festlegungen auf die dann aktuell bestehende Lebens- und
Behandlungssituation zu, gilt die PV als Ausdruck des tatsachlichen Willens und muss befolgt werden
[75]. Ein Handeln entgegen dem in der PV geduBerten Willen ist damit strafbar und im Falle einer
medizinischen Mallhahme Korperverletzung.
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§1901a (1) BGB Hat ein einwilligungsfdhiger Volljéhriger fiir den Fall seiner Einwilligungsunfdhigkeit
schriftlich festgelegt, ob er in bestimmte, zum Zeitpunkt der Festlegung noch nicht unmittelbar
bevorstehende Untersuchungen seines Gesundheitszustands, Heilbehandlungen oder drztliche
Eingriffe einwilligt oder sie untersagt (PV), priift der Betreuer, ob diese Festlegungen auf die aktuelle
Lebens- und Behandlungssituation zutreffen. Ist dies der Fall, hat der Betreuer dem Willen des
Betreuten Ausdruck und Geltung zu verschaffen. Eine PV kann jederzeit formlos widerrufen werden.

Box 7: §1901a (1) BGB

Die Vorausverfligungen gelten unabhangig von Art und Stadium der Erkrankung (§1901a (3) BGB),
unterliegen aber dennoch Limitationen. So tritt eine PV nur in Kraft, wenn die aktuelle Situation auf
eine in der Verfiigung geschilderte Situation zutrifft [76]. Bei der Vorsorgevollmacht soll der
Bevollmachtigte nach bestem Wissen und Gewissen im Sinne des Patienten entscheiden, aber es ist
nicht garantiert, dass dies dann dem tatsachlichen Patientenwillen entspricht [69, 74]. Hier ist es von
Vorteil, wenn der Betroffene mit seinem zukinftigen Betreuer ausfiihrlich {iber seine Wiinsche und
Lebenseinstellungen spricht. Auch friihzeitige Gesprache zwischen Medizinern, Betreuern und
Patient erleichtern die spatere Entscheidungsfindung [77]. Ein Versuch die Vorausverfligungen besser
zu implementieren und praxistauglicher zu machen ist das Advance Care Planning (ACP) [78].

Beim ACP sollen durch regelmaRig angebotene aufsuchende Gesprachsangebote mit professioneller
Unterstltzung Patientenverfiigungen im Sinne eines informed-consent entstehen. Der Patient soll
Uber die moglichen zukinftigen Behandlungen, Konsequenzen und Alternativen ausreichend
informiert sein. Es sollen regelmalige Aktualisierungen stattfinden und die Vorstellungen vor allem
auch mit den Angehdrigen und Betreuern immer wieder besprochen werden. Ziel ist es eine
entscheidungsrelevante PV zu erstellen. Die an der Patientenbetreuung Beteiligten sollen im Umgang
mit diesen Verfligungen geschult werden um die Beachtung dieser zu steigern. Studien zeigten, dass
durch das ACP die Zahl der vorhandenen und vor allem praxisrelevanten Vorausverfligungen massiv
angestiegen ist [78]und auch die Beachtung dieser zugenommen hat [79].

Box 8: Advanced Care Planning

2007 hatten, basierend auf Befragungen, 11% der Altenheimbewohner einer deutschen GroRstadt,
eine PV [80]. Befragungen aus dem Jahr 2012 ergaben, dass bereits 54% der tGber 65-jdhrigen [81]
Uber eine PV verfligten. 2013 veroffentlichte die Deutsche Friedhofsgesellschaft eine Umfrage,
welche zeigte, dass 35,6% der iber 30-jahrigen [82] bereits mit einer PV vorgesorgt hatten. Diese
Zahlen machen das wachsende Interesse der Menschen an Instrumenten zur gesundheitlichen
Vorausplanung deutlich. Meist werden die PV in therapiebegrenzender Absicht eingesetzt [83]. In
einer amerikanischen Studie wurde gezeigt, dass nur 75% der medizinischen Behandlungen auch
dem im Voraus geduBerten Willen der Patienten entsprachen. In Pflegeheimen war die Zahl der
Ubereinstimmungen geringer als in Krankenhdusern [84]. In einer anderen Studie wurden
Bevollméachtigte befragt, wie zufrieden sie mit ihrer Entscheidung tber kiinstliche Erndhrung sind.
Weniger als die Halfte war sich sicher, dass ihr Patient fiir sich dieselbe Entscheidung getroffen hatte
[54].
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MutmaBlicher Wille
,The goal of decision-making is to make the choice that the patient would have made if they had
been in a position to make an informed decision.” [85]

In der medizinischen Praxis sind Fragen nach dem mutmalliche Willen eines Patienten wesentlich
haufiger als die Frage nach der Handhabung einer PV [86]. Der mutmaRliche Wille ist anzuwenden,
wenn der Betroffene selbst nicht mehr einwilligungsfahig ist und keine (auf die aktuelle Situation
anwendbare) PV vorliegt. Der mutmaRliche Wille ist rechtlich bindend, eine Zuwiderhandlung ist
strafbar.

Der mutmalliche Wille kann durch die Frage ermittelt werden: ,Was wiirde der betreffende Mensch
wollen, wenn er in der Lage ware, selbst (iber mogliche diagnostische und therapeutische
MaBnahmen zu entscheiden?” [75]

Zur Ermittlung des mutmaRlichen Willens miissen frithere miindliche oder schriftliche AuRerungen,
ethische oder religitse Uberzeugungen sowie sonstige persénliche Wertvorstellungen des Patienten
herangezogen werden (§1901a (2) BGB). Die Aufgabe diesen Willen zu ermitteln hat der gesetzliche
Vertreter in Zusammenarbeit mit den behandelnden Arzten und wenn méoglich auch mit
medizinischem Fachpersonal sowie mit den Angehorigen (§1901b BGB). Die Einbeziehung eines
Betreuungsgerichts ist nur im Konfliktfall notig.

Natiirlicher Wille

Der deutsche Gesetzgeber geht von einem erwachsenen Menschen mit einem freien Willen aus.
Durch die Fahigkeit zur freien Willensbestimmung ist man geschafts- und einwilligungsfahig. Befindet
sich ein Patient in einem Zustand, welcher seine Geistestatigkeit voriibergehend oder dauerhaft
einschrankt, kann es sein, dass er zur Bildung eines freien Willens nicht mehr fahig ist. Der in diesem
Zustand geduRerte Wille ist der natiirliche Wille. Der natirliche Wille ist ein fur rechtliche Zwecke
definierter Begriff. Er bezieht sich auf Patienten, welche auf Grund ihrer Erkrankung im Sinne des §
1896 (1) BGB (psychischen Krankheit oder einer korperlichen, geistigen oder seelischen Behinderung)
nicht mehr einwilligungsfahig sind und beschreibt deren Wiinsche und Bedurfnisse [83].

Der Begriff des natlirlichen Willens ist aus zwei Griinden irrefihrend. Zum einen impliziert der
Ausdruck ,Wille“ eine aktive, liberlegte Entscheidung. Zum anderen schlieRt ,natirlich”, bezogen auf
die Natur des Menschen, nicht nur Emotionen und Triebe, sondern auch Freiheit, Rationalitat und
Autonomie mit ein. Dies sind allerdings Eigenschaften und Fahigkeiten, die ein dementer Mensch
nach und nach verliert [83].

Die Verbindlichkeit des natirlichen Willens begriindet sich nicht auf dem Prinzip der Autonomie,
sondern auf dem ethischen Prinzip der Fursorge [63]. Behandlungen und Handlungen entgegen dem
natirlichen Willen des Patienten sind folglich solange nicht strafbar, wie es dem Wohl des Betreuten
dient und der Betroffene durch Unterlassen einen erheblichen Schaden erfahren wiirde. Es muss
zuvor ausgiebig versucht worden sein den nicht mehr zur freien Willensbildung fahigen Patient ohne
Druck von der Notwendigkeit der MaRnahme zu Uberzeugen und es darf keine dem Patienten
zumutbare Alternative geben mit welcher er einverstanden ware. Eine solche arztliche
Zwangsmalinahme gilt als ultima ratio und kann nur mit Zustimmung des Betreuungsgerichts
durchgefihrt werden (§ 1906 (3) BGB). Allerdings darf die Therapie dem mutmaRlichen Willen oder
der PV nicht widersprechen. Im Patientenverfiigungsgesetz selbst wird der natiirliche Wille nicht
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erwahnt. Die Unterscheidung zwischen freiem und natirlichem Willen spielt aber im
Betreuungsrecht, basierend auf dem Fiirsorgeprinzip, eine nicht unwichtige Rolle.

Als natirlicher Wille ist das aktuelle Verhalten eines nicht mehr einwilligungsfahigen, in der verbalen
Kommunikation eingeschrankten MmD im fortgeschrittenen Stadium zu werten. Der natlrliche Wille
ist dementsprechend eine WillensduBerung bei fehlender Kompetenz zur freiverantwortlichen
Willensbildung [63].

1.1.5 Einfluss non-verbaler Kommunikation auf Entscheidungen iiber kiinstliche Erndhrung und
Fliissigkeitsgabe

Kommunikation stammt vom lateinischen ,,communicare” ab, es bedeutet mitteilen, besprechen,
teilnehmen lassen, teilen, etwas gemeinsam machen. Dies macht auch die soziale Bedeutung der
Kommunikation deutlich [87]. 85% -95% der Patienten mit Alzheimer Demenz (AD) zeigen Sprach-
und Kommunikationsprobleme, dies sind nach den Gedachtnisstérungen die zweithaufigsten
Symptome dieser Erkrankung [88-90]. Mit dem Fortschreiten der Erkrankung treten bei Patienten mit
Demenzerkrankungen immer groflere Schwierigkeiten in der Kommunikation auf [87, 91, 92].
,Speech requires the coordination of respiration, phonation (eg. vocal fold vibration), resonance (eg.
movement of the soft palate), articulation, and prosody (pitch changes, syllable stress, rate of
speaking, etc). “ [90] Dies sind Fahigkeiten, welche mit dem Voranschreiten einer demenziellen
Erkrankung nach und nach eingebiiRt werden. Doch nicht nur auf Grund von Sprachproblemen wird
die verbale Kommunikation mehr und mehr eingeschrankt. Auch die Aufmerksamkeit lasst nach, die
Betroffenen kdnnen sich das Gesagte nicht mehr merken oder verstehen die Sitze und Worte
einfach nicht mehr [93]. Dadurch rickt die nonverbale Kommunikation, die Kommunikation tber
Mimik, Gestik und Kérperhaltung, immer mehr in den Vordergrund [90]. Das nonverbale Verhalten
bei Demenzkranken ist die am langsten bestehen bleibende Art der Kommunikation. Orange, J.B. et
al. erklaren 1994 in einer Veroffentlichung liber die Arzt-Patienten Kommunikation bei Patienten mit
AD: ,Communication involves the exchange of ideas through spoken, written, signed, or nonverbal
means (eg. gesture, facial expressions, body posture, touch, smell)” [90] Kommunikation ist der
Austausch von Mitteilungen zwischen verschiedenen Personen. Dies kann verbal, das heiSt mit
Worten, oder nonverbal, durch Mimik, Gestik, Kérperhaltung oder Handlungen erfolgen. Das zeigt,
wie auch Paul Watzlawick sagte: ,Man kann nicht nicht kommunizieren.” [94]

Die Kommunikation zwischen hoher entwickelten Lebewesen ist ein sehr komplexer Vorgang,
vereinfacht dargestellt setzt dieser sich aus vier Schritten zusammen [94].

Darbietung einer Information durch den Sender
Die Aufmerksamkeit des Empfangers richtet sich auf den Sender
Der Empfanger versteht die Information

AW R

Der Empfanger merkt sich die Information

Box 9: Kommunikation

Nur wenn es moglich ist, all diese Schritte zu durchlaufen, kann eine Kommunikation zu Stande
kommen. Kommt es auf einer der Ebenen zu Problemen ist keine reibungslose Verstindigung
moglich. Dies gilt sowohl fir verbale als auch fir nonverbale Kommunikation. Eine erfolgreiche
Kommunikation zeichnet sich dadurch aus, dass der Empfanger auf die Information reagiert und
selbst zum Sender wird [94].

29




Mit Voranschreiten einer demenziellen Erkrankung wird die Kommunikation auf der Inhaltsebene
zunehmend schwerer, im Gegenzug entwickeln die Patienten ein sehr feines Gespiir fir das
Zwischenmenschliche, sie kommunizieren also vor allem auf der Beziehungsebene [93]. Sowohl als
Sender als auch als Empfanger ist es in der Kommunikation mit Dementen daher sehr wichtig auf
Tonfall, Mimik, Gestik, emotionalen Ausdruck und Koérperhaltung und -sprache zu achten. Denn im
Gegensatz zur Kommunikation mit Gesunden transportieren diese nonverbalen Verhaltensweisen die
Hauptinformationen [95].

Stellt man sich beispielsweise einen dementen Patienten vor, welcher in harschem Tonfall von einer
Pflegekraft angesprochen wird. Dieser wird der Pflegerin und Angeboten jener weniger zugeneigt
sein, als wenn er in freundlichem Ton angesprochen wird.

Mit diesem Beispiel wird deutlich, welch wichtige Rolle das Wissen Uiber die Art der Kommunikation
mit MmD spielt. Sie ist ahnlich wie die Kommunikation mit Kleinkindern oder Babies, auch diese sind
nicht fahig, sich verbal zu duRern. Dennoch erkennt man durch Beobachten von Mimik und
Korperhaltung deutlich, ob sich ein Kind wohlfiihlt oder nicht. Auch Bedirfnisse wie Hunger, Durst
oder eine volle Windel lassen sich aus dem Verhalten des kleinen Menschen ableiten. So wie eine
Mutter meist erkennt, was ihr Kind ihr sagen méchte, so ist im Idealfall ,die Bezugspflegekraft der
Experte fur den gepflegten Menschen mit Demenz” [93].

Die deutlich erschwerte Kommunikation mit dementen Patienten birgt zum einen das Risiko, dass die
Betroffen nicht optimal versorgt werden, aber auch, dass Pflegende durch mangelndes Feedback
verunsichert werden und ihr Handeln als beliebig wahrnehmen [96].

Am Institut fur Gerontologie der Universitdit Heidelberg und der Gerontopsychiatrie an der
Psychiatrischen Universitatsklinik wurde im Zeitraum von 2003-2006 das Projekt H.I.L.DE
durchgefihrt [97]. Hierbei wurde ein Instrumentarium entwickelt, mit welchem die Lebensqualitat
dementiell erkrankter Heimbewohner erfasst werden konnte. Es wurden die Ausdrucksverhalten
(Gesamt, Mimik, Korperhaltung, Lautduferung) der untersuchten Bewohner in verschiedenen
Beobachtungssituationen (Ruhe, Aktivitat, Pflege, Frage) analysiert [98]. Generell wurde beobachtet,
dass die Mimik in allen Situationen das am haufigsten gezeigte Ausdrucksverhalten war. Insgesamt
fiel auf, dass Ausdrucksindikatoren fir negative Emotionen (Schmollmund machen, Lippen
zusammenkneifen, Stirnfalten, Weitung der Augen, Kopf in die Hand, aggressives Verhalten, Weinen)
seltener beobachtet wurden als solche fiir positive Befindlichkeiten (Ldcheln, entspannter
Gesichtsausdruck, durch Bewegung auf etwas reagieren, mit den Augen einer Person/einem Objekt
folgen) [99]. Allerdings erlebten Patienten mit schweren Demenzformen héaufiger negative
Emotionen als Patienten in milderen Stadien der Erkrankung [99]. Patienten mit schwerer Demenz
zeigten vermehrt Ausdrucksverhalten in Pflegesituationen. Sie zeigten vor allem Arger sowie Angst
und Sorge [98]. Interesse wurde am haufigsten in Aktivitatssituationen gezeigt.

Die Art der Sprachproblematik unterscheidet sich bei den einzelnen Demenzformen, doch ist sie bei
allen Formen von relevantem AusmaB ([87]. Bereits in friihen Krankheitsstadien treten
Wortfindungsstorungen auf und erschweren den an Demenz Erkrankten die Darbietung von
Informationen [93, 100]. Das gesunde Gehirn filtert ununterbrochen samtliche auf den Menschen
einstromenden Reize. Unwichtige werden ignoriert, relevante Informationen abgespeichert. Ein
demenzkrankes Gehirn kann nicht mehr filtern und so nicht mehr differenzieren ob eine Information
wichtig oder unwichtig ist, alles scheint gleich wichtig. Das Gehirn ist so einer absoluten
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Reizliberflutung ausgesetzt und ein Abspeichern der tatsdchlich relevanten Informationen ist nicht
moglich [93]. Dies erklart auch den Eindruck, dass ein Demenzkranker viel weniger mitbekommt, da
so viele Eindriicke unselektiert auf das kranke Hirn einprasseln, dass es damit vollig Gberfordert ist
und diese alle gar nicht wahrnehmen und verarbeiten kann.

Auch Aufmerksamkeitsstérungen treten bei Demenzerkrankungen auf. So kénnen MmD ihre
Aufmerksamkeit zwar gezielt auf bestimmte Dinge richten, allerdings besteht die Schwierigkeit darin
die Aufmerksamkeit bei Bedarf auf etwas anderes zu verlagern. Die geteilte Aufmerksamkeit ist bei
einer demenziellen Erkrankung stark beeintrachtigt [93].

Ein weiteres Problem, welches eine Stérung in den vier Schritten der Kommunikation (siehe oben)
verursacht, ist das an Demenz erkrankte Personen mit Fortschreiten der Erkrankung zunehmend
Probleme beim Verstehen von Mitteilungen bekommen. Vor allem das Verstiandnis langer und/oder
komplexer Satze und das Entschlisseln von Zweideutigkeiten, Sarkasmus oder Ironie sind
beeintrachtigt [93, 101]. Dagegen konnen sie die gefiihlsmaRige Botschaft auBergewohnlich gut
detektieren, es ist daher wichtig, Demenzkranke nicht anzulligen und darauf zu achten, dass Inhalt
und Korpersprachen zusammenpassen [93]. Das Kommunikationsdefizit dementieller Syndrome ist
vermutlich unter anderem auf eine Stérung des semantischen Gedachtnisses zuriickzufiihren [102,
103]. Sie haben beim Empfangen von Informationen vermehrt Schwierigkeiten mit der Inhaltsebene,
wahrend, wie auch beim Senden von Informationen, das Verstdandnis auf der Beziehungsebene lange
erhalten bleibt [93].

Problematisch bei Kommunikation mit MmD ist auch das Merken von Informationen. Diese tun sich
sehr schwer damit, neue Informationen abzuspeichern, und vergessen die Inhalte recht schnell
wieder. Aber auch hier scheint es den Patienten leichter zu fallen sich an die emotionale Botschaft zu
erinnern [93]. Menschen mit Demenz, die sich mit der Kommunikation Gberfordert fihlen und immer
wieder mit ihren Defiziten konfrontiert werden, ziehen sich mehr und mehr zurtick [93]. Es ist daher
wichtig, mehr lber die Arten der Kommunikation von MmD zu erfahren, da Kommunikation der
Schlissel zur sozialen Integration ist [87].

1.2 Empirische Untersuchung

In deutschen Seniorenheimen machen MmD mehr als die Halfte der Bewohner aus [104]. In
fortgeschritten Stadien dementieller Erkrankungen verlieren die Betroffenen nach und nach die
Fahigkeit der verbalen Kommunikation. Es treten immer hdufiger Erndhrungsprobleme mit
konsekutiv folgender Untererndhrung und damit verbundener héherer Sterblichkeit auf. Es stellt sich
damit auch immer wieder die Frage der kiinstlichen Erndhrung [105]. Diese kann auf verschiedene
Arten, enteral und parenteral erfolgen. Entscheidungen lber eine Erndhrungstherapie missen bei
MmfD von Stellvertretern getroffen werden. Diese Therapieentscheidungen sind sehr komplex und
emotional belastend. Erschwerend kommt hinzu, dass es nur wenig Evidenz beziglich des Nutzens
kinstlicher Erndhrung bei MmfD gibt [46, 106] und der Verlauf dementieller Erkrankungen nicht
vorhersagbar ist [107]. Eine haufige Angst der Stellvertreter ist es die Patienten verhungern oder
verdursten zu lassen [108]. Der Bedarf an einer speziell auf MmD abgestimmte palliative Versorgung
wurde bereits erkannt [45, 109, 110].

In Deutschland spielt rein rechtlich das aktuelle Verhalten von einwilligungsunfahigen MmfD keine
Rolle bei der Ermittlung des mutmallichen Willens [111]. Dennoch gibt es rege Diskussionen tber die
Bedeutung und Wertung von nonverbalem Verhalten bei MmfD. Besonders kritisch sind Situationen
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in welchen das aktuelle Patientenverhalten der bestehenden, rechtlich giltigen Patientenverfliigung
widerspricht [112-114]. Es ist nicht klar, wie das aktuelle Verhalten in Entscheidungen bezlglich der
weiteren Erndhrungstherapie berilicksichtigt werden sollte.

Die Studie widmet sich vorrangig der Beschreibung der Erfahrungen, Beobachtungen und
Einstellungen von Pflegenden. Da diese meiste mehr Zeit mit ihren Patienten verbringen als Arzte
oder Angehorige, diese im Alltag erleben und fir diese auch Bezugspersonen darstellen. Die
Pflegekrdafte nehmen das Verhalten der Menschen mit Demenzerkrankungen wahr und
interpretieren es.
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1.2.1 Ziele und Aufgabenstellungen

Mit dieser Arbeit soll untersucht werden wie haufig bestimmte nonverbale Verhaltensweisen bei der
Nahrungseingabe bei MmfD von Pflegenden beobachtet werden und welche Bedeutung diesem von
den Pflegekraften zugeschrieben wird. Ein weiteres Ziel ist es, die daraus folgenden
Handlungskonsequenzen in Erfahrung zu bringen.

Im Bereich der kiinstlichen Erndhrung wurde bereits sehr viel geforscht, auch im Bezug auf Menschen
mit Demenz. Jedoch besteht bisher keine Evidenz bezlglich des Nutzens einer kiinstlichen Erndhrung
im Stadium der fortgeschrittenen Demenz [115]. Entscheidungen (iber die Erndhrungstherapie bei
MmD sollten sich am Wunsch und Willen des Betroffenen orientieren [46, 47, 69]. So gibt es Studien,
welche sich mit dem mimischen Ausdrucksverhalten Demenzkranker, zur Ermittlung der
Lebensqualitat dieser, auseinander gesetzt haben [97]. Jedoch gibt es bisher noch nicht viele Studien,
welche Verhaltensweisen schwer Erkrankter speziell in alltdglichen Situationen aufzeigen, in welchen
Schwierigkeiten mit der Erndahrung beziehungsweise der Nahrungseingabe auftreten. Weiterhin ist
bisher nur unzureichend erforscht, wie Pflegekrdfte und auch Arzte das gezeigte nonverbale
Verhalten von Patienten wahrnehmen, bewerten und welchen Stellenwert sie diesem bei
Entscheidungen Uber kunstliche Erndhrung und Flissigkeitsgabe einrdumen. Aufgrund der
wachsenden Bedeutung demenzieller Erkrankungen und den klinisch und ethisch schwierigen
Bedingungen im Umgang mit solchen Situationen besteht hier die Notwendigkeit einer genaueren
Auseinandersetzung und Erforschung dieser Thematik.

Um diesem Forschungsbedarf zu entsprechen, setzt sich diese Studie mit Folgendem auseinander:

1) Welche Verhaltensweisen kénnen bei Patienten mit Demenz im Zuge der Nahrungs- und
Flussigkeitsgabe beobachtet werden? Gibt es fiir solche Situationen typische Verhaltensweisen?

2) Wie haufig werden solche Verhaltensweisen beobachtet? Sind machen Verhaltensweisen
haufiger als andere? Sind Nahrungsverweigerungen haufig zu beobachten?

3) Wie werden die gezeigten Verhaltensweisen von den Pflegenden interpretiert? Ist eine
Einteilung der Verhaltensweisen in Essen ablehnendes beziehungsweise forderndes Verhalten
moglich? Ein Patient macht deutlich, dass er Essen mochte — heilft das er mdchte weiter leben, auch
wenn das eine kinstliche Erndhrung bedeutet? Oder im Umkehrschluss, ist die
Nahrungsverweigerung mit dem Wunsch zu Sterben gleichzusetzen?

4) Welche Faktoren spielen bei Entscheidungen iliber eine Erndhrungstherapie bei MmfD eine
Rolle? Welchen Einfluss hat das Verhalten der Betroffenen auf Entscheidungen iiber kiinstliche
Ernahrung und  Flissigkeitsgabe?  Beeinflusst das  Patientenverhalten eine  solche
Therapieentscheidung lberhaupt? Wie werden die verschiedenen Faktoren von Pflegenden und
Arzten bei einer solchen Entscheidung gewichtet? Ist das Verhalten eines schwer an Demenz
Erkrankten als WillensduBerung zu verstehen?
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2 Methode

Da das Verhalten von Patienten mit fortgeschrittenen Demenzerkrankungen bei der Nahrungs- und
FlUssigkeitsgabe bisher wenig systematisch erforscht wurde, wurde fiir unsere Studien ein
exploratives, hypothesenbildendes Vorgehen gewahlt und kein hypothesentestender Ansatz verfolgt
[116]. Die Befragungen der Teilnehmer erfolgten retrospektiv. in Form  von
Querschnittsuntersuchungen. Die Interviewstudie wurde auf der Basis von Methoden der
qualitativen Sozialforschung durchgefiihrt. Diese Herangehensweise bietet sich an, da es in diesem
Fall ,,(...)Jum die ErschlieBung eines bislang wenig erforschten Wirklichkeitsbereich(...)“ [117] geht.
Beispielsweise durch ,(..) offene Interviews (..) lassen sich erste Informationen zur
Hypothesenformulierung fir anschlieRende, standardisierte und reprdsentative Erhebungen
gewinnen.“[117]

2.1 Mixed-Methods-Design

Um die Forschungsfragen zu untersuchen, wurde ein sequenzielles Mixed-Methods-Design gewahlt.
Mixed Methods bezeichnet die Kombination verschiedener Forschungsmethoden (v.a. im Hinblick
auf die Verbindung von qualitativen und quantitativen Methoden). Die Verbindung, qualitativer
Interviews mit Befragungsmethoden, die zu quantitativen Ergebnissen flihren, wird in der
Forschungspraxis haufig eingesetzt (vgl. [118, 119] ). Die unterschiedlichen Methoden werden
parallel oder sequenziell aufeinander aufbauend angewandt [120]. Im Falle unserer Studie wurden
zundchst in einer qualitativen Interviewstudie Daten erhoben, um auf Basis der gewonnenen
Ergebnis ein geeignetes Instrument, einen Fragebogen, zur Durchfiihrung einer quantitative Studie zu
entwickeln [121]. So wurden sowohl qualitative als auch quantitative Daten erhoben. In der ersten
Phase der Untersuchung wurde eine Interviewstudie durchgefiihrt, die zum Ziel hatte, typische
Situationen zu identifizieren, welche im Zusammenhang mit Problemen bei der Nahrungseingabe bei
MmD im fortgeschrittenen Stadium auftreten. Auf der Basis der Ergebnisse der qualitativen
Interviewstudie wurden in der zweiten Phase Daten mit einem Fragebogen erhoben, mit dem
beabsichtigt wurde, die Einschdtzungen und erinnerten Erfahrungen der Pflegenden zu untersuchen.
Aullerdem zielte er darauf ab, die Relevanz bestimmter Faktoren fir die Entscheidung Uber
kiinstliche Erndahrung und Flussigkeitsgabe aus der Sicht von Pflegenden zu eruieren sowie die
Interpretationen des beschriebenen Verhaltens durch die Pflegenden und die daraus folgenden
Handlungsoptionen in Erfahrung zu bringen. Die Teilnahme an den Studien erfolgte freiwillig unter
Wahrung der informierten Einwilligung (Informed Consent) der Teilnehmer und der Zusicherung ihrer
Anonymitat. Die Ethikkommission der medizinischen Fakultdt der Ludwigs-Maximilians-Universitat
Miinchen hat die Studien unter dieser Bedingung fiir unbedenklich erklart (vgl. Anhang 1).

Zielgruppe der Interviewstudie waren Arzte, welche Erfahrung mit Entscheidungen {iber kiinstliche
Erndhrung bei MmD hatten, und vor allem auch Pflegekrafte. In der Fragebogenstudie wurden
ausschlieBlich Pflegekrdfte in Heimen der stationdren Altenpflege befragt. Die Pflegenden
Ubernehmen in der Regel die Nahrungseingabe und verbringen viel Zeit mit den Patienten bzw.
Bewohnern.

2.2 Qualitative Interviewstudie

Ziel der Interviewstudie war es, typische Situationen im Umgang mit MmD im fortgeschrittenen
Stadium zu identifizieren, bei denen Verhaltensweisen des Patienten im Zusammenhang mit
Nahrungs- und Fliissigkeitsgabe beobachtet wurde.
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2.2.1 Studiendesign

Es wurde eine qualitative Interviewstudie durchgefiihrt. Die semi-strukturierten Interviews erfolgten
zum Grof3teil telefonisch und wurden mittels eines Aufnahmegerates aufgezeichnet. Durch die
telefonische Durchfiihrung der Interviews erhofften wir uns einen héheren Ricklauf durch eine
erhohte Erreichbarkeit der Interviewpartner [122] und eine héhere Motivation zur Teilnahme [123].
AulRerdem bergen Telefoninterviews eine héhere Anonymitdt [123] und sind ressourcensparend
[123, 124]. Auch spielte eine Rolle, dass es sich in diesem Fall um Experteninterviews handelte und
diese geographisch verstreut lebten. Zwar war eine Berlicksichtigung des non-verbalen Verhaltens
der Interviewpartner bei Telefoninterviews nicht moglich [124], bei der Befragung von Experten, wie
von uns durchgefiihrt, kommt es jedoch auf die konkreten Antworten dieser an und nicht auf andere
beobachtbare Faktoren [124]. AuRerdem stellen Face-to-face Interviews hohe Anforderungen an den
Interviewer, es ist daher vor allem fiir in diesem Bereich unerfahrene Interviewer von Vorteil,
Interviews telefonisch zu fihren [122].

2.2.2 Stichprobenauswahl

Die Auswahl der Stichprobe fiir die Interviewstudie wurde nach dem purposive sampling
durchgefihrt. Das bedeutet, die Auswahl der Interviewpartner erfolgte zielegerichtet nach vorher
festgelegten Kriterien:

1. Die Stichprobe sollte sowohl Arzte als auch Pflegende umfassen, welche in unterschiedlichen
Settings tatig sind

2. Die Gesprachspartner sollten Experten auf dem Gebiet der kinstlichen Erndhrung und
Flussigkeitsgabe und/oder demenzieller Erkrankungen sein

3. Sie sollten seit mindestens finf Jahren auf einem oder mehreren der genannten Gebiete tatig
sein und durch Vortrage oder Publikationen in Erscheinung getreten sein

Es wurden Pflegende und Arzte ausgewihlt, die erfahren in der Arbeit mit Patienten mit
Demenzerkrankungen waren und Uber Entscheidungen lber die Erndhrung bzw. kinstliche
Erndhrung und Flussigkeitsgabe Auskunft geben konnten.

Der Kontakt zu den Experten wurde Uber berufliche Kontakte sowie durch Empfehlungen von
anderen Experten hergestellt. Auch aus der Teilnahme an Veranstaltungen (z.B. Kongresse) sind
Kontakte entstanden. Kontaktiert wurden die potentiellen Teilnehmer dann telefonisch und per Mail.
Alle neun Angefragten nahmen an der Studie teil.

35



2.2.3 Leitfaden

Die Telefoninterviews mit Pflegekraften und Arzten wurden anhand von semi-strukturierten
Interviewleitfiden gefiihrt. Es wurden unterschiedliche Leitfiden fiir die Interviews mit Arzten und
fir die Interviews mit Pflegekraften erarbeitet, um das unterschiedliche Setting zu berucksichtigen, in
denen beide Berufsgruppen tatig sind und ihrer Rolle im Behandlungskontext gerecht zu werden.

Die Ausarbeitung der Leitfaden erfolgte im Hinblick auf die Forschungsfrage:

Welche typischen Situationen im Zusammenhang mit Entscheidungen iiber die kiinstliche
Erndhrung und Fliissigkeitsgabe berichten die Gesprachsteilnehmer, vor allem im Hinblick auf das
Verhalten des Patienten?

Es wurden Fragestellungen im Umgang mit MmD, vor allem im fortgeschrittenen Stadium,
identifiziert, welche fiir unsere Studie von Interesse waren. Eine der wichtigsten Fragen war hier zum
Beispiel die Bitte, ,von typischen Situationen zu berichten...” Diese Frage wurde sowohl in den
Interviews mit Arzten als auch in denen mit Pflegenden gestellt.

Die Leitfaden zur Interviewstudie finden sich in den Anhangen 2 und 3.
In den Interviews mit Arzten wurde nach folgenden Aspekten gefragt:

A) Entscheidungen tber kinstliche Erndahrung und Fliissigkeitsgabe
B) Einflussfaktoren

C) Verhaltensweisen, die diese Entscheidung beeinflusst haben

D) Widerspruchliches Verhalten/ Inkonsistenzen

E) Anmerkungen

Der Leitfaden fiir die Interviews mit Pflegenden beinhaltet folgende Punkte:

A) Typische Situationen

B) Wunsch oder Ablehnung von Nahrung

C) Lebensfreude und Lebensmiidigkeit

D) Widerspruchliches Verhalten/ Inkonsistenzen
E) Anmerkungen

Die Interviewleitfaden wurden vor Durchfiihrung der Studie in einer Gruppe von Doktoranden und
Postdoktoranden, die mit qualitativen Forschungsmethoden arbeiten (der ,qualitativen Werkstatt“)
zur Diskussion gestellt, um Feedback, Anregungen und Verbesserungsvorschlage zu bekommen.

2.2.4 Ablauf

Die Interviewpartner wurden in einem ersten Telefonat mindlich Gber die Studie, ihre Ziele und den
Ablauf im Allgemeinen wie auch der Interviewstudie im Speziellen informiert. Im Anschluss wurde
gefragt ob sich der Betreffende eine Teilnahme vorstellen kénnte. Dies war bei allen Angefragten der
Fall. Die Teilnehmer bekamen nun per Email eine schriftliche Teilnehmerinformation sowie eine
Einwilligungserklarung zur Teilnahme an der Interviewstudie. Die schriftliche Einwilligung aller
Teilnehmer lag vor. Des Weiteren wurde das Angebot gemacht, nach Ende der Studie liber die
Ergebnisse zu informieren, was auf einem separaten Bogen festgehalten und getrennt von den Daten
der Studie aufbewahrt wurde. Es wurde je ein Gesprachstermin fir ein circa dreiigminitiges
Interview vereinbart.
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Zum vereinbarten Termin riefen wir den Teilnehmer an und erlduterten ihm nochmal kurz Sinn,
Zweck und Ziel des Interviews. AuBerdem wurde darauf hingewiesen, dass das Gesprach
aufgezeichnet werden wird. Alle Interviewpartner befanden sich wahrend des Gesprachs an lhrem
Arbeitsplatz. Zwei Interviews wurden auf Wunsch der Teilnehmer kurz unterbrochen, konnten dann
aber ohne Probleme wieder fortgesetzt werden. Es waren keine weiteren Personen wahrend der
Gesprdache anwesend. Die Interviews fanden, mit einer Ausnahme, alle telefonisch statt. Auf Grund
einer nach Umzug noch nicht eingerichteten Telefonanalage fand ein Interview persénlich statt.

Die Gesprachsfihrung entsprach der eines halb-offenen Interviews [121]. Die Interviewer hatten
einen Interviewleitfaden, in welchem vorgegeben war, welche Fragen im Laufe des Gesprachs zu
stellen waren. Vorgaben fiir Wortlaut oder Fragenreihenfolge gab es keine. Der Gesprachspartner
konnte voéllig frei antworten, es gab also keine vorgegebenen Antwortmaoglichkeiten. Die Interviews
wurden, nach Einwilligung der Teilnehmer, mittels eines Diktiergerats aufgezeichnet.

Zu jedem Interview wurden ein Pra- und ein Postskriptum angefertigt. Im Praskriptum wurden Datum
und Uhrzeit des Interviews, der Name des Interviewers, eine kurze Beschreibung des
Interviewpartners und die Art der Rekrutierung festgehalten. Im Postskriptum wurden
Gesprachsdauer, ein Eindruck des Gesprachs seitens des Interviewers, sowie Besonderheiten oder
Anregungen durch den Teilnehmer vermerkt. Wir erklarten die Interviewstudie als abgeschlossen, als
wir eine ausreichende theoretische Sattigung an einer wiederholte Schilderung vergleichbarer
Situationen feststellen konnten [125].

2.2.5 Durchfiihrung der Interviews

Die Telefoninterviews wurden von Dr. Katja Kiuhlmeyer (Dipl. Psychologin und wissenschaftliche
Mitarbeiterin am Institut fur Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin der Ludwig-Maximilian-
Universitat Miinchen) und Anna Schuler (Studentin der Humanmedizin und Doktorandin am Institut
fir Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin der Ludwig-Maximilian-Universitdat Minchen) gefiihrt.
K.K. hatte bereits Erfahrung mit qualitativen Interviews im Rahmen ihrer Doktorarbeit, A.S. hatte
keine Erfahrung und wurde durch K.K. geschult und auf die Interviews durch Vorgesprache und die
Mitarbeit in der qualitativen Werkstatt vorbereitet.

Zu Beginn der Interviews erfolgte, soweit noch nicht bekannt, eine kurze personliche Vorstellung
seitens des Interviewers. Zum Teil waren die Gesprachspartner den Interviewern durch berufliche
oder private Kontakte bereits bekannt. In der Vorstellung wurden der Name, die Affiliation, die
Berufsbezeichnung (wissenschaftlicher Mitarbeiter oder Medizinstudent) und die Rolle im Projekt
genannt.

2.2.6 Transkription

Das Ziel der Interviewstudie war die Erhebung und Beschreibung von typischen Situationen im
Umgang mit MmD. Zeitnah nach den Interviews wurde eine Transkription des jeweiligen Gesprachs
angefertigt. Diese erfolgte zusammenfassend-inhaltsanalytisch und nur im Bereich relevanter
Passagen wortlich. Relevante Passagen zeichneten sich dadurch aus, dass es sich um Narrationen in
Form von Situationsbeschreibungen und Handlungsablaufen handelte, welche eine Anfang und ein
Ende hatten. Wurden im Rahmen der Situationsbeschreibung subjektive Empfindungen der
Teilnehmer berichtet, so wurden diese mit dargestellt, da sie den Teilnehmern wichtig zu sein
schienen. Die Interviews dauerten im Durchschnitt 47 Minuten (min. 21 Minuten; max. 98 Minuten).
Die beschriebenen Situationen wurden in der Transkription mit Zeitstempel notiert.
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Die Transkripte wurden den Teilnehmern nicht zur Korrektur vorgelegt, um zu verhindern, dass sie
nachtraglich ihre Aussagen zensierten. Die Transkripte wurden von K.K. und A.S. getrennt erstellt und
dann verglichen und bei Abweichungen zusammengefihrt.

Die personenbezogenen Daten der Teilnehmer wurden pseudonymisiert. Das heillt, es wurden die
Namen oder andere ldentifikationsmerkmale durch einen Code ersetzt, um eine Zuordnung der
geschilderten Situationen zu einer Person zu verhindern beziehungsweise zu erschweren. Im
Unterschied zum Anonymisieren bleibt beim Pseudonymisieren der Bezug zwischen Daten, die auf
gleiche Weise verschlisselt wurden, bestehen. Das Pseudonymisieren der Daten erfolgte durch K.K.
und A.S. im Anschluss an die Interviews. Die Verschlisselung erfolgte chronologisch, wobei
Interviews mit Arzten durch ein “A” und Gespriche mit Pflegenden mit “P” gekennzeichnet wurden.
Die Art der Verschlisselung wurde durch K.K. vorgegeben. Es erfolgte keine nachtragliche
Entschlisselung.

2.2.7 Auswertung
Die narrativen Situationsbeschreibungen wurden aus den Interviewtranskripten extrahiert und nach
der zusammenfassenden Inhaltsanalyse durch K.K. und A.S. weiter zusammengefasst.

Die Situationsbeschreibungen wurden anhand folgender Einschlusskriterien gepruft:

e Handelte es sich um einen Patienten mit einer demenziellen Erkrankung im fortgeschrittenen
Stadium?

e Stand die beschriebene Situation im Zusammenhang mit Nahrungs- und/oder
Flussigkeitsgabe beziehungsweise kiinstlicher Erndhrung?

e Wurde das Verhalten des Patienten beschrieben?

Alle in den Interviews berichteten Situationsbeschreibungen, die oben genannten Inklusionskriterien
entsprachen, wurden in Tabelle 7 zusammengetragen. Die Szenarien wurden mit der codierten
Bezeichnung des Interviews, dem Zeitstempel, einer prignanten Uberschrift und sowie einer
gekirzten Fallbeschreibung aufgelistet (vgl. Kapitel 3.1.3).

Die berichteten Situationsbeschreibungen waren meist in einen groBeren und komplexen Kontext
eingebunden. So wurden hiufig auch die Vorgeschichte und die Uberlegungen der Teilnehmer
berichtet. Die Situationen wurden zunachst paraphrasiert und auf einem allgemeinen Niveau
beschrieben, so dass diese auch ohne den Kontext verstandlich waren. AuBerdem wurden die
berichteten Passagen nach den induktiv gebildeten Kategorien Situation/ Verhalten, Deutung und
Handlungsoption differenziert. Das heillt, es wurde unterschieden, ob eine Situation oder ein
Verhalten beschrieben wurde, ob diese gedeutet wurde oder ob mdgliche Handlungsoptionen in
einer bestimmten Situation beschrieben wurden. So entstanden kurze, pradgnante
Verhaltensbeschreibungen in konkreten Situationen und Vorschldge fiir die Interpretation des
beschriebenen Verhaltens und das weitere Vorgehen der Pflegenden und Arzte. Nach der deduktiven
Analyse wurden Verhalten, Interpretation und Handlungsoption tabellarisch dargestellt und mogliche
Beziehungen analysiert. Es folgte eine Zusammenfassung der Ergebnisse. Die Auswertung der
Interviews wurde den Interviewpartnern nicht mehr vorgelegt.
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2.3 Quantitative Fragebogenstudie

2.3.1 Studiendesign

Im Anschluss an die Interviewstudie wurde eine quantitative Fragebogenstudie durchgefiihrt. Bei
dieser Studie wurden im Rahmen einer retrospektiven Querschnittsunterschung durch eine
schriftliche Befragung Pflegende in Alten- und Pflegeheimen in Minchen befragt. Jeder Pflegende
fillte einen eigenen Fragebogen aus. Die Befragung fand in Ubergabebesprechungen und unter
Anwesenheit eines Befragungsleiters (K.K. und/oder A.S.) statt [126]. Wahrend die Teilnehmer die
Fragebogen ausflllten, konnten sie Riickfragen an den Studienleiter stellen.

2.3.2 Ziele der Fragebogenstudie

Durch die Fragebogenstudie erhofften wir uns, Informationen Uber die Verteilung des von
Pflegenden beobachteten Patientenverhaltens bei der Nahrungseingabe sowie deren Deutung zu
erhalten. Des Weiteren erhofften wir uns zu erfahren welchen Einfluss das beobachtete
Patientenverhalten auf Entscheidungen Uber die weitere Erndhrungsstrategie bei Patienten mit
Problemen bei der Nahrungseingabe hat. Ziel war es zunachst, die Haufigkeit des Vorkommens der
identifizierten Situationen und Verhaltensweisen der Patienten mit Demenzerkrankungen zu
erfassen. Relevant waren fiir uns vor allem Szenarien, die im Zusammenhang mit der Eingabe von
Nahrung oder der kiinstlichen Erndhrung und FlUssigkeitsgabe standen. Zudem wollten wir in
Erfahrung bringen, wie die Pflegenden bestimmte Situationen und Verhaltensweisen deuten und wie
sie mit Problemen bei der Nahrungsgabe umgehen. Wir wollten hier die subjektiven Meinungen der
Pflegenden herausfinden, es gab also keine richtigen oder falschen Antworten.

Wichtig war fur uns auch zu erfahren, welche Faktoren eine Rolle bei der Entscheidung uber
kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitsgabe spielen und wie haufig es zur Anlage von PEG-Sonden
kommt.

AuBerdem wollten wir Gberprifen, ob das in der Theorie so stark diskutierte Problem, dass das
aktuelle Verhalten des Patienten seiner Patientenverfliigung (PV) widerspricht, auch in der Erfahrung
der Pflegenden ein Problem darstellt.

Wir fragten des Weiteren demographische Daten ab, um einen Eindruck davon zu bekommen, wer in
der Pflege arbeitet und wie die durchschnittliche Berufserfahrung und der Fortbildungsbedarf ist.

2.3.3 Fragebogenentwicklung
Durch eine Literaturrecherche konnte kein fiir die vorgegebene Fragstellung geeignetes
Erhebungsinstrument gefunden werden, es wurde daher ein eigener Fragebogen entwickelt.

Der Fragebogen wurde auf Basis der Ergebnisse der Interviewstudie und in Konsultation mit Experten
entwickelt. Um die Verwendung der geschilderten Szenarien aus der Interviewstudie im Fragebogen
moglich zu machen, wurden diese weitgehend vom Kontext geldst. Es wurden in einem
gemeinsamen Brainstorming Themen formuliert, welche mit dem Fragebogen abgedeckt werden
sollten [126]. Im nichsten Schritt wurden diesen Uberschriften verschiedene Unterpunkte (Werte,
Szenarien, Verhaltensweisen, Deutungen, Handlungsoptionen und demographische Daten)
zugeordnet. Diese mussten dann in kurzen und geeigneten Items formuliert werden. Man entschied
sich auf Grund der besseren Objektivitdt und der leichteren Auswertbarkeit fiir geschlossene Fragen
[126]. Im nachsten Schritt wurden verschieden Skalen und Antwortmoglichkeiten fir die jeweiligen
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Fragen diskutiert. Die Fragen wurden entsprechend der Hauptthemen gruppiert im Fragebogen
dargestellt [126]. Im letzten Teil des Fragebogens wurden geschlossene Fragen zur eigenen Person
und Ausbildung gestellt [126].

Zusatzlich zum Fragebogen wurde ein kurzes Informationsschreiben erstellt. In diesem wurden Sinn
und Zweck der Studie erldutert sowie die Forschungsgruppe vorgestellt [126].

Ein Pretest wurde an 15 Teilnehmern eines Heimes durchgefiihrt. Auf Basis dieser Ergebnisse wurden
noch einige Modifikationen vorgenommen und die Validitat des Fragebogens so verbessert. Da dies
aber keine groflen Verdnderungen zur Folge hatte, wurden die Fragebdgen dieser Teilnehmer
ebenfalls in die Studie eingeschlossen.

Der Fragebogen ist in Anhang 4 einsehbar.
Der Fragebogen ist in 5 Teile (A-E) gegliedert.

A) Entscheidungsfaktoren

B) Haufigkeit des Auftretens von Situationen im Zusammenhang mit Erndhrung und Flissigkeitsgabe
C) Deutung der Verhaltensweisen von Patienten

D) Handlungsoptionen

E) Angaben zur Person

In Teil A des Fragebogens wurde nach Faktoren gefragt, welche die Entscheidung beeinflussen
kénnen, ob eine kinstliche Erndhrung bei einem Patienten mit fortgeschrittener Demenz
durchgefiihrt werden sollte. Es wurden elf mogliche Einflussfaktoren vorgegeben und kurz erlautert.
Die Teilnehmer konnten fir jeden genannten Einflussfaktor auf einer Likert-Skala angeben, ob ihnen
dieser gar nicht wichtig, wenig wichtig, wichtig oder sehr wichtig ist. AuRerdem bestand am Ende der
Tabelle die Moglichkeit, handschriftlich weitere Faktoren anzugeben, die dem Teilnehmer wichtig
sind, aber oben nicht genannt wurden.

Teil B/1.-4. sollte die Haufigkeit bestimmter Situationen erfassen. Im ersten Abschnitt wurde
abgefragt, wie viele demente Patienten auf der zu betreuenden Station im Durchschnitt versorgt
werden, wie viel MmD der Pflegende in den letzten zwei Jahren in etwa betreut hat, bei wie viel
Prozent dieser Patienten eine orale Nahrungseingabe nicht mehr moglich war und wie viele der
Betreuten in dieser Zeit verstorben sind.

In Abschnitt B/5. wurden acht Situationen mit VerhaltensduBerungen des Patienten vorgegeben, die
von den Pflegenden nach der Haufigkeit ihres Auftretens bewertet werden sollten (nie, sehr selten,
selten, gelegentlich, oft, sehr oft, immer). Die hier beschriebenen Situationen beruhten auf den in
der Interviewstudie identifizierten typischen Fallen.

Teil C sollte Aufschluss dariiber geben, wie die Pflegenden das Verhalten der Patienten
interpretieren. Daflur wurden diejenigen Situationen aus Teil B/5 ausgewdahlt, welche noch keine
Deutung enthalten. Die Teilnehmer sollten angeben, ob sie das in den Fallen beschriebene Verhalten
der Patienten als Hinweis auf Wohlbefinden, Lebenswillen, Unbehagen, Todeswunsch oder weder
noch interpretieren. In diesem Abschnitt waren Mehrfachantworten méglich. Es wurde gefragt: ,Wie

deuten Sie die folgenden Verhaltensweisen von Patienten in der Regel?”
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In Teil D sollte erhoben werden, wie oft bestimmte Handlungen durchgefiihrt wurden. Differenziert
wurde hier in nie, sehr selten, selten, gelegentlich, oft, sehr oft und immer. Es wurde gefragt ,Wenn
die orale Nahrungsaufnahme nicht mehr ohne weiteres moglich war, wie haufig wurden die
folgenden Handlungen in den letzten 2 Jahren in lhrer Institution durchgefihrt?“ Als moglichen
Handlungsoptionen wurde zunachst ganz allgemein nach oraler Erndhrung, Sondenerndhrung und
keiner Erndhrung gefragt. In einem zweiten Teil wurden diese Optionen ndher spezifiziert und es
wurden acht Handlungsmaoglichkeiten angegeben.

Teil E wurde zur Erhebung der demographischen Daten entwickelt. Es wurde nach Alter, Geschlecht,
Beruf, abgeschlossener Berufsausbildung, Berufserfahrung (Jahren) und Art und Trager der
Einrichtung gefragt. Auch eine Selbsteinschatzung Uber die eigenen Kenntnisse im Bereich der
Demenzerkrankungen und den eigenen Fortbildungsbedarf in Bezug auf Demenz und kinstliche
Erndhrung wurde in den Fragebogen aufgenommen.

2.3.4 Stichprobe

Es handelt sich um eine geschichtete Stichprobe. Die Auswahl erfolgte auf der Basis einer
vollstandigen Liste aller Miinchner Pflegeheime (n=54). Diese Liste erhielten wir nach Anfrage bei der
Heimaufsicht des Kreisverwaltungsreferats Miinchen. Wir sortierten die Heime anhand ihrer Trager
und bildeten 8 Tragergruppen:

Stadtischer Trager (Mlnchenstift)
Arbeiter-Wohlfahrt (AWO)
Bayrisches-Rotes-Kreuz (BRK)
Katholischer Trager (Caritas)
Evangelischer Trager (Diakonie)
Kleine kirchliche Trager

Kleine Trager (GmbH/Stiftungen)
Konzerne

NV AwWDN R

Aus jeder Tragerkategorie wurden zufillig zwei Heime ausgewahlt und kontaktiert. Diese wurden
telefonisch angefragt. Wir wandten uns hier primar an die Trager und/ oder Heimleitungen. Bei
Interesse wurde Ihnen ein Informationsschreiben und auf Wunsch auch der Fragebogen per E-Mail
zugesendet. Wollte ein Heim nicht teilnehmen, wurde ein anderes Heim der gleichen Kategorie
angefragt. Auch dessen Auswahl erfolgte zufallig durch Auslosen. Entschied sich ein Heim fiir die
Teilnahme, so konnte die kontaktierte Flihrungsperson festlegen, wann die Befragung stattfinden
und welche Gruppe Pflegender befragt sollte. Die Teilnehmer wurden Uber Freiwilligkeit und
Anonymitat aufgeklart. Informed Consent wurde eingehalten.
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2.3.5 Erhebung

Die Erhebung fand aufsuchend im Zeitraum von November 2012 bis Februar 2013 statt.

Die Befragungen fanden wihrend der Ubergabebesprechungen oder Team-Meetings der Pflegenden
statt. Solange diese die Fragebdgen bearbeiteten, waren wir stets vor Ort um bei eventuellen
Rickfragen zu Verfligung zu stehen.

Einschlusskriterien waren:

e Tatigkeit in der Pflege

e Es musste keine abgeschlossene Berufsausbildung vorliegen (auch Pflegehelfer)

o Pflegedienstleitung,Wohnbereichsleitung

e Andere Berufsgruppen, wie Logopdden, Ergo- oder Physiotherapeuten wurden von der
Befragung ausgeschlossen

Auf Grund der aufsuchenden Erhebung war es moglich, teilnehmende Beobachtungen zu machen.
Diese wurden nach den Besuchen in Field Notes dokumentiert. Hier notierten wir zum einen den
Ablauf des Termins, aber auch Besonderheiten und miindliche Anmerkungen von Pflegenden oder
der Pflegedienstleitung und das eigene Erleben der Befragung. AuBerdem wurde die
Pflegedienstleitung im Anschluss an die Bearbeitung des Fragebogens nach dem Umgang mit
schwierigen Fallen und den Charakteristika der Wohnbereiche, auf denen die befragten Pflegenden
gearbeitet haben, gefragt. Auch die Relevanz des Themas fiir die eigene Arbeit war ein Thema. Diese
Gesprache wurden ebenfalls als Erinnerungsprotokoll in den Field Notes festgehalten. Das
Beobachtungsprotokoll ermdoglicht die Aufnahme von Informationen, die {iber die reine strukturierte
Befragung hinausgehen.

2.3.6 Statistische Auswertung

Die statistische Auswertung der Fragebégen erfolgte mit Hilfe des Statistikprogramms SPSS (IBM). Es
wurden deskriptive Haufigkeiten, Mittelwerte und Lagemalle errechnet. Bei Einschdtzungen der
Haufigkeiten auf der Ordinal- oder Likert-Skala wurde mit Median und Quartilen gearbeitet, sonst mit
Mittelwert und Standardabweichung. Um Gruppenvergleiche durchzufiihren, wurde ein Mann-
Whitney-U-Test durchgefiihrt. Es wurde ein Signifikanzniveau von p<0,05 angesetzt.
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3 Ergebnisse
3.1 Qualitative Interviewstudie

3.1.1 Beschreibung der Stichprobe

Zwischen Juli 2012 und September 2012 wurden neun Teilnehmer, fiinf Arzte und vier Pflegende,
interviewt. Die Teilnehmer wurden telefonisch oder schriftlich angefragt. Die Experten waren zum
Teil bereits existierende berufliche Kontakte oder wurden von anderen Experten empfohlen. Jeder
angefragte Teilnehmer hat die Teilnahme zugesagt (Ricklauf: 100%). Die Teilnehmer verfiigten tber
Aus- und Weiterbildungen in verschiedenen Fachgebieten, die Arzte in der Gerontologie,
Allgemeinmedizin, Palliativmedizin, Psychotherapie oder Neurologie, die Pflegenden in der Alten-,
gerontopsychiatrischen und Krankenpflege. Sie hatten Berufserfahrung in verschiedenen Settings, die
Arzte als Niedergelassene in eigener Praxis, im Krankenhaus (auf allgemeinen, geriatrischen oder
gerontopsychiatrischen Stationen), in der Wissenschaft und im Pflegeheim, die Pflegende im
Krankenhaus und Pflegeheim, in der Fort- und Weiterbildung, der Wissenschaft oder als
Sachverstindige fiir Behdérden oder Priifinstanzen. Eine Ubersicht (ber die Teilnehmer der
Interviewstudie ist Tabelle 6 zu entnehmen.

Tab. 6: Teilnehmer der Interviewstudie aufgelistet nach Beruf, Fachrichtung, Tatigkeitsschwerpunkt und Art der
Kontaktaufnahme

Teilnehmer (n=9)

Nr. Beruf Fachrichtung Ort der Tatigkeit Kontakt

1 Arzt Geriatrie/Palliativmedizin Krankenhaus Empfehlung

2 Arzt Allgemeinmedizin Praxis/Heim Beruflicher
Kontakt

3 Arzt Allgemeinmedizin/Palliativmedizin/ Praxis/Heim/Universitat Empfehlung

Wissenschaft

4 Arzt Allgemeinmedizin Praxis/Heim Empfehlung

5 Arzt Neurologie/ Gerontopsychatrie Universitatsklinikum Empfehlung
/Beruflicher
Kontakt

6 Pfleger Pflege Berufsverband Fachtagung

7 Pfleger Pflege Fortbildungsakademie Empfehlung

8 Pfleger Pflege/Wissenschaft Universitat Empfehlung

9 Pfleger Pflege/Hospizdienst Koordination eines Empfehlung

geriatrischen Konsildienstes

Beruf: Arzt oder Pfleger; Fachrichtung: Ausbildungsstand, Facharztweiterbildung oder Zusatzbezeichnung; Kontakt: Wie
kam der Kontakt zustande? Beruflicher Kontakt oder Empfehlung durch andere Experten
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3.1.2 Beschreibungen typischer Situationen bei der Erndahrung von Patienten mit

Demenz

Es wurde dem Teilnehmer zu Beginn der Aufklarung mitgeteilt, dass die Studie dazu diente, das
Verhalten des an Demenz erkrankten Bewohners in den Fokus zu nehmen. Die Interviews begannen
mit der Aufforderung, typische Falle und in Bezug auf diese Falle typische Situationen im Umgang mit
Patienten mit Demenz und Erndhrung zu schildern, woraufhin es dem Interviewteilnehmer
Uberlassen wurde, einen typischen und manchmal auch aus ihrer Sicht besonderen Fall oder mehrere
Falle auszuwahlen.

In der Regel erfolgte darauf hin zundchst eine Phase des Nachvollziehens und Eingrenzens der
Thematik. (,Also unser Gesprach wird zu diesem Thema gefiihrt“). Dann wurde die Thematik zu der
eigenen beruflichen Expertise oder der beruflichen Erfahrung (,,...als ambulanter Palliativmediziner,
als der ich tatig bin...“) mit Demenzkranken in Bezug gesetzt. Die Schilderung von typischen
Situationen waren in sich geschlossene Erzdhleinheiten. Sie begannen in der Regel mit der
Benennung eines ,Patienten” oder ,Bewohners” und einer Schilderung der ndheren Umstdnde des
Falls und den an der ausgewahlten Situation beteiligten Personen (,,... die erste Patientin, die mir
einfallt, war eine circa 80-jdhrige Patientin in einem der Altenheime, die ich betreue. Und die hatte
keine Angehdrigen, mit denen man reden konnte, so dass ich auf diese Berufsbetreuerin angewiesen
war, ...“). Dann folgte die Beschreibung der Situation oder Situationen (,, Eine typische Situation ist,
man wird Freitag mittags ins Altenheim gerufen...”), in der ein Bewohner/Patient durch ein Verhalten
etwas zum Ausdruck brachte, das durch den Interviewteilnehmer oder durch eine von ihm
beobachtete oder mit ihm interagierende Personen interpretiert wurde und haufig als Anlass fiir eine
Handlung der beteiligten Personen bezeichnet wurde. Oft wurde dann noch die gewahlte Handlung
begriindet, wobei nicht nur das Verhalten des Patienten, sondern haufig eine Reihe von weiteren
Griinden fiur die Handlung hervorgebracht wurde.

Die Schilderung erfolgte also prinzipiell nach dem Muster:

e Schilderung der Situation mit , Verhalten” des Patienten/Bewohners
e Interpretation des Verhaltens durch den Beobachter

e Schilderung der Handlung des Beobachters/Teilnehmers

e (nachtragliche) Begriindung fiir die gewéahlte Handlung;

Allerdings waren nicht alle Schilderungen gleichférmig und diesem Muster entsprechend. Manchmal
gab es innerhalb eines Falles auch mehrere Situationen, die beschrieben wurden, z.B. wenn der
Patient/Bewohner eine Veranderung seines Zustands erfahren hat (Verbesserung/Verschlechterung).
In einigen Fallen wurde auch die Auswahl dieses Falles im Kontext des Interviews begriindet, z.B.
dadurch, dass der Fall besonders eindriicklich war und den Interviewpartner noch lange beschaftigt
hatte. In einigen Fallen wurde die Pointe der Geschichte am Ende der Schilderung nochmals
herausgestellt.

In den Interviews mit Pflegenden und Arzten wurde von vielen Situationen im Umgang mit dementen
Patienten berichtet. Allerdings taten sich die Gesprachspartner schwer, direkt das Patientenverhalten
zu beschreiben und so lag in vielen Berichten der Schwerpunkt der Erzahlung auf den durchgefiihrten
oder moglichen Handlungsoptionen. In einigen Fallen wurde auch das Patientenverhalten selbst
Gberhaupt nicht (oder nur auf Nachfragen) beschrieben, sondern zundchst ausschliefllich die
Interpretation und der Umgang damit. In anderen Féllen dagegen wurde nicht auf die Interpretation
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der Verhaltens eingegangen, hier wurden stattdessen mogliche und durchgefiihrte
Handlungsstrategien erértert, welche dann Rickschliisse auf eine mogliche Interpretation zulieRen.
Wir nehmen an, dass die Pflegenden und Arzte nicht bewusst {iber das Verhalten und seine méglich
Bedeutung nach denken, sondern iber mogliche Losungen und Therapien.

Mehrfach wurde von Situationen berichtet, in welchen der Patient die Nahrungsaufnahme
verweigerte, indem er den Mund verschlieRt und die Pflegekraft mit der Hand wegdriickt. Gedeutet
wurden diese Verhaltensweisen aber unterschiedlich: Als Wunsch zu sterben, als Angst vor dem
Verschlucken und als Wunsch, in Ruhe gelassen zu werden. Dementsprechend waren auch die auf
dieses Verhalten folgenden Handlungen nicht einheitlich. Es gab Félle in denen die kiinstliche
Erndhrung eingestellt wurde, aber auch Falle in denen Versuche unternommen wurden mittels
Logopadie, Ergotherapie und Krankengymnastik wieder eine Verbesserung der des Patienten
Zustands zu erzielen.

Appetitiven (dem Essen zugetane) Verhaltensweisen wurde haufiger eine Aussagekraft Gber den
Wunsch zu leben beziehungsweise zu sterben zugeschrieben als aversivem (das Essen ablehnende)
Verhalten. Zeigte ein Patient in irgendeiner Form ein Verhalten, welches ein Zeichen fir sein
Wohlbefinden sein kdnnte, wurde in keiner der beschriebenen Situationen tber eine Einstellung der
kiinstlichen Ernahrung oder das ganzliche Unterlassen der Ernahrung nachgedacht. Es wurde davon
ausgegangen, dass der Patient weiter leben wollte. In Situationen, in welchen Patienten
Verhaltensweisen zeigten, welche fir Unwohlsein oder Schmerzen sprechen, wurde hingegen nicht
direkt von dem Wunsch zu sterben ausgegangen. Hier wurde primar davon ausgegangen, dass der
Patient sich nicht wohlfihlt und es wurden verschiedene TherapiemalBnahmen versucht.
Verhaltensweisen die als lebensbejahend gedeutet wurden, hatten eher Handlungen zur Folge,
welche die Erndhrung des Patienten unterstltzen. In den so beschriebenen Fallen wurde berichtet,
dass es zumindest ibergangsweise zur kinstlichen Erndhrung mittels einer Magensonde kam.

In den Situationen, in welchen das Patientenverhalten eher als abweisend oder leidend beschrieben
wurde, taten sich die Pflegenden und Arzte schwer mit der Entscheidung, die kiinstliche Erndhrung zu
beenden beziehungsweise nicht zu beginnen. In einigen Fallen wurde mit der PEG-Sonde versucht,
die Zeit bis zur erneuten oralen Erndhrung zu tGberbriicken.

Manchmal schilderten die Pflegenden den Eindruck, dass der Patient nicht al3, weil er nicht erkannte,
dass er essen sollte beziehungsweise wofiir das Essen wichtig wire oder dass der Patient nicht
wusste wie er essen sollte, also mit dem Handwerkszeug, Besteck oder Glas, nicht zu Recht kam. In
diesen Fallen wurde versucht dem Patienten durch verbale Aufforderungen, durch Demonstrieren
und gemeinsames Ausfiihren der Bewegungen diese wieder ins Gedachtnis zu rufen.

Aus den Gesprachen lassen sich mehr Berichte durch die Pflegenden verwerten. Diese schilderten
vermehrt das Verhalten und den Umgang mit den Patienten, wohingegen sich die Arzte eher auf
Diagnosen und medizinische Indikation bezogen. Das berichtete Verhalten der Patienten lief3 sich
aullerdem in eher aktive (Wegschieben der Hande) und eher passive (entspannter Gesichtsausdruck,
Stohnen) unterteilen. Die Verhaltensweisen, die von den Interviewpartnern explizit beschrieben
wurden, waren haufiger aktive Verhaltensweisen, wohingegen passives Verhalten vermehrt in
Zusammenhang mit einer Interpretation des Verhaltens berichtet wurde. Aktives Verhalten wurde
starker als dezidierte MeinungsduRBerung wahrgenommen als passive Verhaltensweisen.
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3.1.3 Extrahierte Situationsbeschreibungen
Aus den Interviews wurde alle fallbezogenen Situationsbeschreibungen extrahiert und eine
Fallsammlung erstellt. Siehe Tabelle 7.

Es konnten 14 fallbezogene Situationsbeschreibungen extrahiert werden.
Situationsbeschreibungen wurden nach folgenden Kriterien ausgewahlt:

e Fs wurde ein Patient mit fortgeschrittener Demenz beschrieben

e Es wurden Erndhrungsprobleme benannt, bei denen das Verhalten des Patienten erwdhnt
wurde

e Wenn in diesen Situationsbeschreibungen, welche ein Anfang und ein Ende haben,
Begriindungen geduflert werden, warum die Entscheidung fiir eine PEG-Sonde gefallen ist,
dann werden diese mit dargestellt

Die folgenden Berichte sind inhaltsanalytische Zusammenfassungen einzelner Passagen der
gefuhrten Interviews. Die angegeben Zeitstempel dienen ausschliefllich der Zuordnung zu den
einzelnen Interviewabschnitte und sollen nicht den Eindruck einer wortlichen Transkription des
Berichteten erwecken. Die Beschreibungen gliedern sich in vier Teile:

e Benennung nach beschriebenem Patientenverhalten oder Interpretation
e (A) Kurzbeschreibung der berichteten Situation/des Patientenverhaltens
e (B) ausfiihrliche Beschreibung der berichteten Situation: Bedeutung des Patientenverhaltens
bei der Entscheidung Uber die weitere Erndhrung des Patienten. Enthalt die subjektive
Einschatzung und wortliche Zitate des Gesprachspartners. Medizinische Ungenauigkeiten
wurden hier belassen um die Aussage der Interviewpartner nicht zu verandern.
e (C) Priifung anhand folgender Kriterien, welche Situationsbeschreibungen einer weiteren
Analyse zugefiihrt werden:
o das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben
o das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert
o es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen
o es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche
Ernéhrung und Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

01) Verhalten: Patient isst nicht nach Aufforderung; Pflege (P01 Minute 00:01:30)

A) Kurzbeschreibung

Ein dementer Patient ist in einem Stadium der Krankheit, indem er nicht mehr erkennt, dass er essen
soll.

Es werden Strategien beschrieben, wie Pflegende damit umgehen sollten und was in der Praxis haufig
versaumt wird.

B) Ausflhrliche Beschreibung

Die Pflegerin berichtete von einem Patienten mit Demenz im fortgeschrittenen Stadium, der nicht
mehr erkennt, dass er essen soll. Hier ist es, nach Aussage der Gesprachspartnerin moglich, dass der
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Patient gar nicht weil}, was man (die Pflegenden) von ihm will. Dieser Bewohner erkannte nicht, was
er mit dem Besteck, dem Glas oder auch dem Essen anfangen sollte. Die verbalen Aufforderungen
der Pflegenden hatten nach Meinung der Teilnehmerin keinen Effekt, da der Patient vergessen habe,
was Essen ist beziehungsweise wie Essen geht oder auch wozu es gut ist. Die Gesprachspartnerin
legte sehr viel Wert darauf, dass eine solche Situation zunachst einmal erkannt werden misse.
Zielfihrend sei es dann, die Situation fiir den Patienten zu vereinfachen. Zunachst werde versucht,
den Patienten zum Essen zu ermuntern, dann werde ihm demonstriert, wie Essen geht. Habe dies
keinen Effekt, kdnne eine Methode zur Bewegungsanbahnung eingesetzt werden, welche auch bei
Wachkomapatienten Anwendung fande (Afoltar-Konzept). Hierzu misse sich ein Pfleger die Zeit
nehmen und sich gemeinsam mit dem Patienten hinsetzen, diesem den Loffel/ das Glas in die Hand
geben und die Hand gemeinsam mit diesem zum Mund fiihren. So zeige er dem Patienten, wie essen
geht und was er tUberhaupt von ihm wolle. Es wiirden alte Bewegungsbahnen aktiviert werden und
der Patient kdnne sich so an den Bewegungsablauf erinnern. Eine weitere Moglichkeit ware es, dem
Patienten, wie einem Kleinkind, die Tasse in beide Hiande zu geben, durch die vermehrten taktilen
Reize wirden ebenfalls Bewegungen angebahnt werden. Die Gesprachspartnerin berichtete, dass
diese Methoden nur sehr selten Anwendung fanden, zum einen weil die Pflegenden nicht die dafir
notige Zeit hatten, zum anderen aber auch weil diese keine Kenntnis von solchen Methoden héatten.
So kdme es haufig dazu, dass in solchen Fallen zunachst dokumentiert werde, dass der Patient nicht
dRe. Dann werde vermutet, dass der Patient an einer Schluckstérung leide, dies werde aber nicht
ausreichend Uberpriift. Die Pflegenden und Hausarzte bekdmen aber Angst, da der Patient ja nicht
verhungern solle und so bekdmen viele Patienten irrtiimlicherweise eine Schluckstérung
diagnostiziert und dann eine PEG-Sonde gelegt.

C) Anwendung der 4 Kriterien fir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

M das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert

es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

M es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Ernéhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

02) Verhalten: Patient zeigt Freude bei der Nahrungsaufnahme; Pflege (PO1 Minute 00:11:22)

A) Kurzbeschreibung

Ein dementer Patient kann nicht in ausreichender Menge Nahrung aufnehmen, um seinen
Kalorienbedarf zu decken. Er ist durch eine PEG-Sonde erndhrt und mit einem Dauerkatheter
versorgt. Da er den Geschmack von Leberwurstbrot mag, werden ihm Happchen Leberwurstbrot in
Tee aufgeweicht und auf einem Loffel eingegeben. Er nimmt die kleinen Mengen Nahrung auf. Er
strahlt, das Gesicht entspannt sich und er machte ,mhmmm®*.

B) Ausfihrliche Beschreibung

Ein Patient mit einer demenziellen Erkrankung im fortgeschrittenen Stadium konnte nicht mehr

sprechen und schlucken, wurde aber durch Pflegende und Angehdrige gut versorgt. Er hatte eine

PEG-Sonde, Uber die er erndhrt wurde, und einen Dauerkatheter, da die Angehdrigen nichts

versaumen wollten. Der Patient liebte Leberwurstbrot. Es wurde ihm daher, immer abends, Stlicke

von Leberwurstbrot im Tee aufgeldst und dann mit einem Loffel auf Lippen und Zungenspitze gelegt.
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Der Patient ,schlabberte” das Leberwurstbrot dann, wie der kleine Enkel der Gesprachspartnerin,
vom Loéffel weg. Der Patient zeigte einen entspannten Gesichtsausdruck, er strahlte und machte
,mmmmmhh“. Da die Menge der so oral zugefiihrten Nahrung nicht ausreichend war, wurde der
Patient hauptsachlich Gber eine PEG-Sonde erndhrt und bekam das Leberwurstbrot zusatzlich zur
oralen Stimulation und fiir das Geschmackserlebnis. Im Zusammenhang mit diesem Fall berichtete
die Interviewpartnerin, dass viele Angehorige in solchen Situationen Angst hatten, etwas zu
verpassen oder falsch zu machen. Sie wiirden dann sehr stark auf das vertrauen, was ihnen die Arzte
sagen. Wenn diese sagen, dass die Entscheidung lGber die weitere Erndhrung die Verantwortung fir
den moglichen Tod des Patienten mit sich bringe, seien die Angehdrigen geschockt und gidben meist
die Genehmigung fir die Anlage einer PEG-Sonde oder eines Herzschrittmachers. Dies sei
unabhangig davon, ob der Patient schon Uber 90 Jahre alt sei, sein Leben schon gelebt habe und auch
selbst damit abgeschlossen habe. AulRerdem betonte die Gesprachspartnerin, dass es sehr wichtig
ware, zu versuchen einen solchen Patienten zum Beispiel durch orale Stimulation zu erreichen, und
dass es bei Erfolg auch den Pflegenden sehr viel zuriickgeben wiirde.

C) Anwendung der 4 Kriterien fiir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

M das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben

es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

M es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Ernéhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

03) Verhalten: Patient schléigt und verweigert Zuwendung; Pflege (PO1 Minute 01:12:00)

A) Kurzbeschreibung

Ein Patient mit Demenz hat bei einem Krankenhausaufenthalt eine PEG und einen Dauerkatheter
erhalten. Er gilt als aggressiv und verweigerte jegliche pflegerische Zuwendung. Deshalb erhélt er
beruhigende Medikamente. Er wird in ein neues Pflegeheim verlegt. Uber vier Wochen machen die
Pflegenden dem Patienten immer wieder Angebote zu essen. Der Patient macht die Erfahrung, dass
er auch nein sagen darf und Angebote ablehnen kann. Der Patient wird weniger aggressiv und isst
hdappchenweise. Die Medikamente werden abgesetzt. Schliellich isst er wieder normal und die PEG
kann entfernt werden.

B) Ausflihrliche Beschreibung

Ein dementer Patient lebte in einem Pflegeheim. Er musste essen, wenn er nicht wollte. Er musste
baden, wenn er nicht wollte. Er musste Medikamente einnehmen, die er nicht wollte. Der Patient
wurde von Zeit zu Zeit unruhiger, war immer mehr unterwegs, brabbelte, schimpfte, tobte und
schlug schlussendlich sogar um sich. Pflegerische MaBnahmen und auch die Nahrungseingabe waren
so nicht mehr moglich. Der Erndhrungszustand des Patienten verschlechterte sich und er wurde in
ein Krankenhaus verlegt, das Heim verweigerte allerding die Rlicknahme des Patienten. In der Klinik
bekam der Patient eine PEG-Sonde, er wurde ,,aufgepdppelt” aber zeitgleich auch mit Medikamenten
,stillgelegt”. Vom Krankenhaus wurde ein neues Heim angefragt, dieses konnte es sich nicht leisten,
den Patienten abzulehnen, und nahm ihn daher mit PEG und Dauerkatheter auf. In dem Heim
arbeiteten motivierte, gut geschulte Mitarbeiter. Der Patient war auch dort weiter aggressiv und
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wehrte jede Art pflegerischer Zuwendung ab. Die Pflegenden gaben dem Patienten lber vier Wochen
Zeit, die Erfahrung machen zu kénnen, nein zu sagen. Wenn der Patient das Baden verweigerte,
wurde er dazu nicht gezwungen, und so war es auch mit dem Essen, wenn er nicht mochte, musste
er nicht. Die Aggressivitat des Patienten nahm ab. AuRerdem wurde versucht, tGber seinen friiheren
Beruf als Lokflihrer Zugang zu dem Patienten zu finden. Ihm wurde die Moéglichkeit gegeben, davon
zu erzdhlen, und er wurde stundenweise in die Wohngruppe intergiert. Der Patient machte so die
Erfahrung, dass auch in Pflegeheimen anders mit ihm umgegangen werde. Er wurde Stiick fiir Stiick
wieder ans Essen gewdhnt und brauchte letztendlich die PEG nicht mehr. Der Patient salf nun auch
im Garten, hatte Kontakt mit seinen Mitbewohnern und a8 wieder. Die Gesprdchspartnerin betonte
hier, dass es erst die PEG-Sonde gewesen sei, die dieses zuwartende Vorgehen ermdéglicht hatte.
Durch die PEG ware der Patient so lange am Leben gehalten worden, bis er diese positive Erfahrung
machen konnte.

C) Anwendung der 4 Kriterien fur die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben

es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

M es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Ernéhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

04) Verhalten: Patientin stéhnt bei pflegerischer Zuwendung; Pflege (P01 Minute 00:57:35)

A) Kurzbeschreibung

Eine Patientin mit Demenz und rheumatoider Arthritis wird kiinstlich erndhrt und stéhnt bei jeder Art
von pflegerischer Zuwendung. Auch nach der Behandlung mit morphinhaltigen Medikamenten
scheint sie noch Schmerzen zu haben. Sie verstirbt mit einer PEG-Sonde.

B) Ausfihrliche Beschreibung

Eine demente Patientin mit rheumatoider Polyarthritis war bettlagerig und konnte sich nicht mehr
bewegen. Bei jeder Berlihrung stohnte die Patientin und schien Schmerzen zu haben, auch unter
morphinhaltigen Medikamenten. Die Patientin hatte eine PEG und ein Blasendauerkatheter,
wodurch die ,Funktion des Lebens” erhalten wurde. Die Gesprachspartnerin gab an, dass solche
Situationen bei Demenzkranken mit Begleiterkrankungen wie Rheuma, starken Schmerzen und wenn
diese sich Gberhaupt nicht mehr bewegen kdnnen, 6fter auftreten wiirden. Sie betonte den Konflikt,
in welchem sie sich in solchen Situationen befiande. Zum einen wolle man das Leben des Patienten
erhalten, zum anderen ihn aber auch nicht so quélen. Sie fragte sich auch, ob diese Art von
Lebenserhaltung mit der Wiirde des Menschen noch zu vereinen sei. Sie sagte, man habe , das Recht
auf lebensverlingernde MaRnahmen zu verzichten.” In solchen Fillen stehe daher die Uberlegung
an, auf die PEG-Erndhrung zu verzichten und so den Sterbeprozess nicht unndétig heraus zu zogern.
Da die Patientin trotz der morphinhaltigen Medikamente gestéhnt hat, haben die Pflegenden spét
am Abend den Hausarzt angerufen. Er sagte den Pflegenden, sie sollten ihn erst anrufen, wenn die
Patientin verstorben sei. Wegen dem Stéhnen wirde er nicht kommen, denn sie héatte ja
Bedarfsmedikation. In der Nacht sei die Patientin verstorben, die Pflegende habe die Patientin beim
Sterben begleitet. Der Arzt wurde am nadchsten Morgen angerufen, er kam, um den Totenschein
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auszustellen. Die Situation sei ihr sehr nah gegangen. Sie habe sich gefragt, ob es immer richtig ware,
alles medizinisch Mégliche auszureizen. Sie sagte: ,Warum muss dieser Mensch sich so quélen, was
sollen wir davon lernen? Nur weil wir es kdnnen, missen wir es doch nicht machen.”

C) Anwendung der 4 Kriterien fir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

M das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben

M es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Erndhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

05) Verhalten: Patientin schiebt die Hidnde der Pflegekrdfte weg; Pflege (PO4 Minute 00:15:35)

A) Kurzbeschreibung

Eine Patientin mit einer demenziellen Erkrankung im fortgeschrittenen Stadium ist komplett
bettlagerig. Sie toleriert keine pflegerischen MaRnahmen, schiebt die Hinde der Pflegenden weg und
beillt die Zdhne fest zusammen. Nach Absprache mit der Betreuerin werden die lebensverlangernden
MalBnahmen eingestellt und die Patientin verstirbt einige Tage spater.

B) Ausfihrliche Beschreibung

Der Pflegende berichtete von einer erst vor wenigen Tagen erlebten Situation. Eine Patientin mit
einer sehr weit fortgeschrittenen demenziellen Erkrankung sei vollstdndig bettlagerig gewesen.
Bedingt durch ihre Erkrankung habe sie kaum noch etwas von ihrer Umwelt mitbekommen. Bereits
im Vorfeld lieR sie keine pflegerischen MaRnahmen zu, schob die Hande der Pflegenden weg und biss
die Zahne fest zusammen, da die ,Pfleger versucht haben, in irgendeiner Form Nahrungsmittel in sie
rein zu kriegen”. Die Hausarztin verabreichte der Patientin subkutan Infusionen, durch welche die
Beine der Patientin vom Stechen schon griin und blau waren. Nach Riicksprache mit der Betreuerin
wurde beschlossen, die Belastung fiir die Patientin, welche sich, nach Einschatzung der Pflegenden,
bereits im Sterbeprozess befand, so gering wie moglich zu halten. So wurden auch keine Lagerungs-
und AbfihrmaBnahmen mehr durchgefiihrt. Nachdem diese , Belastung” weg war, entspannt sich die
Kaumuskulatur der Patientin und ihre Stirn wurde glatt. Der Pflegende berichtet, dass dies von der
Betreuerin als sehr positive erlebt wurde. Die Patientin war am Morgen des Interviews verstorben.

C) Anwendung der 4 Kriterien fur die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

[

das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben

|

das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert

N

es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

[

es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Ernéhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde
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06) Interpretation: Patientin verweigert Nahrungsaufnahme; Pflege (P03 Minute 00:08:40)

A) Kurzbeschreibung

Eine Patientin mit fortgeschrittener Demenz kommt nach einem Sturz auf eine unfallchirurgische
Station. Von einem Tag auf den anderen verweigert sie die Nahrungs- und Flussigkeitsaufnahme. Es
muss die Entscheidung tber die Anlage einer PEG-Sonde getroffen werden.

B) Ausfihrliche Beschreibung

Der Pfleger berichtete von einem Fall, den er im Rahmen eines Forschungsprojektes betreut hat. Er
hatte die Uberzeugung, dass er mit geniigend Zeit bei jedem Patienten, bei dem Probleme bei der
Nahrungseingabe auftreten, herausfindet, was der Grund fiir diese ist, und den Patienten wieder
zum Essen bringt. Da er nicht in die Pflegeroutine eingebunden war, hatte er viel Zeit, sich ausfiihrlich
mit der Patientin und ihrem Ehemann auseinander zu setzen. Die Patientin war nach einem Sturz auf
eine unfallchirurgische Station gekommen. Es wurde keine Fraktur festgestellt, dennoch war die
Patientin seitdem immobil. Sie sollte daher in eine Rehabilitationseinrichtung zur Kurzzeitpflege
verlegt werden. Von jetzt auf nachher stellte die Patientin das Essen und Trinken ein. Nach einer
Woche wurde sie auf eine akut geriatrische Station verlegt mit der Anordnung zur Anlage einer PEG-
Sonde. Der Pfleger war sich sicher, dass es irgendeinen Grund fiir die plétzlicher Verweigerung der
Nahrungsaufnahme geben muss und setzte sich mit dem Ehemann und dem Betreuer, einem mit der
Familie befreundeten Anwalt, zusammen und sie suchten gemeinsam nach moglichen Ursachen.
Uberlegungen waren Schmerzen, ein Magengeschwiir oder auch eine
Medikamentenunvertraglichkeit. Die Patientin wurde vollstandig korperlich untersucht, es lieR sich
jedoch keine physische Ursache feststellen. Nach Angaben des Pflegers befand sich die Patientin
definitiv noch nicht im Sterbeprozess. Trotz der weit fortgeschrittenen Demenz (MMSE=0) hatte die
Dame kaum physische Einschrankungen. Daraufhin wurden verschiedenste Strategien zur
Nahrungseingabe versucht. Man orientierte sich an der Essbiographie. Die Patientin bekam Sekt zum
Frihstlick und Wurst und Brot extra angeboten. AuRerdem wurde die Nahrungseingabe durch den
Ehemann und verschiedene Pflegende versucht. Samtliche Malnahmen blieben ohne Erfolg. Es
wurde nun Uber die Anlage einer PEG-Sonde diskutiert. Es lag keine Patientenverfliigung vor, doch
nach Angaben des Pflegers war der mutmaRliche Wille der Patientin eindeutig. Die Patientin war eine
Frau, die immer fir sich selbst entschieden hat und es auch nicht akzeptiert hatte, wenn andere fiir
sie entschieden hatten. Auch konnte sich der Ehemann nicht vorstellen, dass seine Frau von
Schlauchen hatte abhangig sein wollen. Die Patientin liel§ sich von der Pflege mobilisieren, wenn man
ihr das Gefiihl gab, dass sie sich selbst dazu entschieden hatte mobilisiert zu werden. So kam man zu
dem Schluss, wenn die Patientin nicht essen wollte, so hatte sie das so entscheiden. Dennoch bekam
die Patientin eine PEG-Sonde, da sich Arzte, Pflegenden und Angehérige einig waren, dass die
Patientin das Essen nicht verweigerte, weil sie sterben, sondern weil sie wieder nach Hause wollte.
Da dies durch den Ehemann, auf Grund der zu groRRen Belastung, abgelehnt wurde, wurde eine PEG
platziert, um die Patientin nach der Anschlussheilbehandlung in ein Pflegeheim zu entlassen, in
welchem sie gemeinsam mit ihrem Mann wohnen konnte. Der Gesprachspartner formulierte die
Begrindung fiir die PEG als eine Option und als Mdglichkeit fiir die Patientin, ihre Entscheidung zu
Uberdenken und mit ihrem Mann zusammen zu wohnen. Es wurde von Seiten des Interviewpartners
wiederholt betont, dass dieser Fall eine Ausnahme darstelle, da den Pflegenden normalerweise nicht
so viel Zeit fur einen einzelnen Patienten zur Verfliigung stehe wie im Rahmen dieses Projektes. Er
erzahlte von einem Dankesschreiben der Angehorigen und merkte an, dass es seiner Erfahrung nach
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fur die Angehérigen wichtig sei, dass sich Pflegende und Arzte gemeinsam mit diesen Zeit fir die
Entscheidung zu nehmen, unabhéangig davon, wie die Entscheidung dann ausfallt.

C) Anwendung der 4 Kriterien fiir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

das non-verbale Verhalten des Patienten interpretiert

M es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

M es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Ernéhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

07) Interpretation: Patient duflert eindeutigen Lebenswunsch; Pflege (P03 Minute 00:26:00)

A) Kurzbeschreibung

Ein Uber 90jdhriger, dementer Patient kommt, nachdem er einen Herzinfarkt erlitten hat, auf die
Intensivstation. Die PEG-Anlage wird durch die Ehefrau abgelehnt. Der Patient bekommt Haloperidol,
welches nun abgesetzt wird. Daraufhin klart der Patient auf und kann auch wieder sprechen.
Wahrend der Pflege driickt der Patient dem Pfleger einen selbstgeschriebenen Zettel in die Hand, auf
welchem steht: ,Bitte machen Sie Alles damit ich am Leben bleibe, ich gebe Ihnen 100.000 Euro.” Es
wird auf Grund einer bestehenden Schluckstérung nun doch eine PEG platziert. Der Patient verstirbt
zwei Tage spater.

B) Ausfuhrliche Beschreibung

Der Gesprachspartner erklarte, dass viele Entscheidungen und Deutungen langjahriger Pflegekrafte
intuitiv erfolgten und diese damit meist richtig lagen, auch wenn sie die Entscheidung nicht
begriinden kdnnten. Der Pfleger berichtete nun von einem Fall, in dem ihn seine Intuition getduscht
hat. Ein Uber 90jahriger, dementer Patient hatte einen Herzinfarkt und wurde nun auf die
Intensivstation verlegt. Es stand nun die Frage Uber die Anlage einer PEG-Sonde im Raum. Die
Entscheidung wurde gemeinsam mit der Ehefrau getroffen. Der Gesprachspartner war eine Woche
im Urlaub und als er wieder kam, wurde ihm mitgeteilt, dass die Ehefrau die PEG Anlage ablehnte.
Der Pfleger sah daraufhin nochmal die Unterlagen des Patienten durch und stellte fest, dass dieser
Haloperidol bekam. Er verlangte das Absetzen des Medikaments, um zu sehen, wie sich der Patient
ohne Einfluss von Psychopharmaka verhalt. Das Haldol wurde abgesetzt und der Patient begann
wieder zu sprechen. Als der Pfleger in der Frih zu dem Patienten kam, driickte dieser ihm einen
selbstgeschriebenen Zettel in die Hand, auf dem folgendes stand: ,Bitte machen Sie Alles damit ich
am Leben bleibe, ich gebe IThnen 100.000 Euro.” Schmunzelnd versicherte der Gesprachspartner, dass
sein weiteres Handeln in keinem Zusammenhang mit den gebotenen 100.000 Euro stand. Er sprach
Gber den Wunsch des Patienten mit dem zustdndigen Oberarzt, welcher daraufhin nochmals selber
mit dem Patienten sprach und auch zu dem Schluss kam, dass der Patient am Leben bleiben wollte.
Da allerdings eine Schluckstérung vorlag und der Patient weder Essen noch Trinken konnte, wurde
eine PEG angelegt. Der Patient ist zwei Tage spater aufgrund einer anderen Ursache verstorben.
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C) Anwendung der 4 Kriterien fiir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

M das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben
das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert
M es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

[

es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Erndhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

08) Verhalten: Patient zieht sich wiederholt die Nasensonde; Pflege (P03 Minute 00:58:55)

A) Kurzbeschreibung

Ein dementer Patient zieht sich wiederholt und trotz Fixierung die Nasensonde, iber welche er
erndhrt werden soll. Der Hausarzt weigert sich, den Patienten nicht mehr zu erndhren, und weist ihn
immer wieder zum Legen einer Magensonde ins Krankenhaus ein.

B) Ausflihrliche Beschreibung

Der Gesprachspartner berichtete hier von einem Fall, den er wahrend seiner Arbeit beim
medizinischen Dienst der Krankenkassen (MDK) erlebt hat. Es wandte sich die Pflegedienstleitung
(PDL) eines Seniorenheims verzweifelt an ihn, da sie sich in einem Fall nicht mehr zu helfen wusste.
Ein dementer Patient in schlechtem Allgemeinzustand kam nach einem Krankenhausaufenthalt
zurlick ins Pflegeheim. Im Krankenhaus wurde bei bestehender Patientenverfiigung mit Ablehnung
einer PEG-Sonde gemeinsam mit dem als Betreuer eingesetzten Sohn entschieden, dass auf die
Anlage einer Magensonde verzichtet werden sollte. Zurlick im Heim weigerte sich der zustdndige
Hausarzt, den Patienten nicht mehr zu erndhren, und veranlasste eine Einweisung ins Krankenhaus
zum Legen einer Magensonde Uber die Nase. Im Krankenhaus wurde den Anweisungen des
Hausarztes Folge geleistet und eine Nasensonde wurde gelegt. Zurlick im Heim zog sich der Patient
selbst die Nasensonde. Der Hausarzt ordnete daraufhin erneut die Krankenhauseinweisung zum
Legen einer Nasensonde an und auch die anschlieRende Fixierung des Patienten im Heim. Zurlck im
Pflegeheim zog sich der Patient trotz Fixierung erneut die Nasensonde und wurde erneut vom
Hausarzt ins Krankenhaus eingewiesen um eine Nasensonde zur kiinstlichen Ernahrung zu legen. Er
ordnete auch weiterhin die Fixierung des Patienten an. Daraufhin suchte die PDL Rat beim MDK und
schilderte die Problematik, dass sich der Hausarzt weigerte, die Erndhrung zu unterlassen. Der
Gesprachspartner gab daraufhin den Rat den Hausarzt zu wechseln.

C) Anwendung der 4 Kriterien fir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben

M es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Erndhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde
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09) Interpretation: Patientin in Anwesenheit der Tochter sehr entspannt; Arzt (AO1 Minute
00:09:40)

A) Kurzbeschreibung

Eine demente Patientin wird von ihrer Tochter hduslich versorgt. Das Mutter-Tochter-Verhaltnis ist
sehr eng. Da die Patientin immer gerne Heiligabend gefeiert hat, macht die Tochter dies jeden Tag
mit ihrer Mutter. Als Schluckstérungen auftreten, besteht die Tochter darauf, dass ihre Mutter jeden
Tag Lebensverlangerung gewollt hatte. Es wird eine PEG gelegt und nach einem viertel Jahr soll
Uberprift werden, ob die Patientin davon profitiert.

B) Ausfihrliche Beschreibung

Der Arzt berichtete von dem Fall einer dementen Patientin, welche von ihrer Tochter h&uslich
versorgt wurde. Zwischen Mutter und Tochter bestand ein sehr enges Verhiltnis. Der Arzt
bezeichnete dieses schon als pathologisch. Da die Mutter die Heiligabendfeierlichkeiten immer so
gern gehabt hatte, feierte die Tochter jeden Tag, auch im Hochsommer, mit ihrer Mutter
Weihnachten. In Gegenwart der Tochter war die Patientin laut Angaben des Gesprachspartners
unglaublich entspannt. Als Schluckstérungen auftraten, bestand die Tochter darauf, dass ihre Mutter
jeden Tag Lebensverlangerung gewollt hatte. Daher wurde eine PEG-Sonde platziert. Die Tochter
sollte, begleitet von Fachpersonal, den Nutzen der PEG fiir die Patientin Uber ein viertel Jahr
beurteilen und dann sollte weiter entschieden werden. Nach dem viertel Jahr entschied sich die
Tochter gegen die Magensonde, da die Patientin sehr verschleimt war und es doch nicht im Sinne
ihrer Mutter gewesen ware, so zu leben. Der Arzt betont, dass es in solchen Fillen wichtig sei,
vorribergehende LOosungen mitzutragen, auch wenn man nicht davon liberzeugt sei. Man sollte
»hicht papstlicher als der Papst sein”, wenn der mutmaliliche Wille nicht anderweitig zu erheben sei.

C) Anwendung der 4 Kriterien fiir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert

M es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Erndhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

10) Verhalten: Patientin schmatzt beim Anblick von Essen; Arzt (AO3 Minute 00:03:15)

A) Kurzbeschreibung

Eine Patientin mit vaskuldrer Demenz nach erlittenem Schlaganfall leidet an einer Schluckstérung.
Die Patientin wirkt eher ungliicklich, es wird daher entschieden, auf eine PEG zu verzichten. Als die
Pflege der Zimmernachbarin der Patientin ihr Essen bringt, reckt diese den Hals, bekommt ganz
grofRe Augen und beginnt zu schmatzen. Es wird nun doch eine Magensonde gelegt.

B) Ausfihrliche Beschreibung

Eine circa 80-jdhrige Patientin mit vaskuldarer Demenz nach einem Schlaganfall wohnte in einem
Altenheim. Eine verbale Kommunikation mit der Patientin war nicht mehr moglich, aber nach
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Angaben des Hausarztes schaute die Patientin einen an und konnte durch Kopfschiitteln oder Nicken
noch Zustimmung und Ablehnung signalisieren. Da es keine Angehdrigen gab mit denen der Arzt das
weitere Vorgehen besprechen konnte, setzte er sich mit der Berufsbetreuerin der Dame zusammen.
Die Betreuerin machte auf den Arzt einen sehr engagierten Eindruck. Die beiden waren sich einig,
dass die Patientin einen eher ungliicklichen Eindruck machte und auch die zustéandigen Pflegekrafte
stimmten dem zu. Es wurde ein ,,Plan fiir Verschlechterung” der Patientin gemacht und beschlossen,
dass bei auftretenden Schluckstérungen keine PEG gelegt werden sollte, da die Patientin mit dem
Leben so auch nicht gliicklich zu sein schien. Die Patientin erlitt einen erneuten Schlaganfall. Wie
abgesprochen wurde auf eine Krankenhauseinweisung verzichtet, da diese keine Konsequenz gehabt
hatte. Es kam nun zur Entwicklung von Schluckstérungen. Aufgrund einer deutlichen Veranderung
der Patientin re-evaluierten der Arzt und die Betreuerin ihre getroffenen Entscheidungen und gingen
nochmals zu der Patientin. Wahrend sie im Zimmer waren, kam eine Pflegekraft und brachte der
Zimmernachbarin ihr Essen. Die Patientin reckte den Hals, bekam ganz groRe Augen und begann zu
schmatzen. Der Gesprachspartner war von dieser Entwicklung sehr beeindruckt und merkte an, dass
man mit der Zuschreibung einer vermeintlichen Lebensqualitdt sehr vorsichtig sein sollte. Der
Patientin wurde nun Essen unter die Nase gehalten, woraufhin sie einen deutlichen Wunsch nach
Essen zeigte. Da die orale Nahrungseingabe aufgrund der Schwere der Dysphagie nicht moglich war,
wurde eine PEG platziert. Die Entscheidung begriindete der Arzt damit, dass jemand, der essen
mochte, nicht lebensmide ist und im Zweifel eine Entscheidung fiir das Leben getroffen werde. Ein
Jahr spater war die Patientin an anderen Komplikationen verstorben.

C) Anwendung der 4 Kriterien fur die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

[

das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben

]

das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert

N

es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

[

es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Erndhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

11) Verhalten: Patientin presst Lippen zusammen und schiebt Pflege weg; Arzt (AO3 Minute
00:26:40)

A) Kurzbeschreibung

Eine 90-jdhrige Altenheimbewohnerin presst bei der Nahrungseingabe die Lippen zusammen und
schiebt die Pflegekrafte weg. Eine vom Arzt hinzugezogene Logopadin vermutet, dass die Patientin
dies aus Angst vor dem Verschlucken macht. Nach einem viertel Jahr Schlucktraining mit der
Logopadin kann die Patientin wieder essen und trinken. Die PEG-Sonde wird nicht mehr benétigt.

B) Ausflhrliche Beschreibung

Der Arzt berichtete von einer circa 90-jahrigen Patientin, die bis vor kurzem noch alleine daheim
gewohnt hatte. Nach einem schweren Schlaganfall mit vierwdchigem Krankenhausaufenthalt und
anschlieRender sechswochiger neurologischer Rehabilitation kam die Patientin in ein Pflegeheim. Die
Patientin litt an einer Schluckstérung, hatte eine PEG-Sonde und schwere neurologische Defizite. Der
Arzt las zunachst den Arztbrief der Reha, welcher nach seinen Angaben bedriickend wirkte. Die
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Angehodrigen hatten zum Schluss geplante MaRnahmen abgelehnt und die Patientin hatte sich in
Richtung Lebensmidigkeit geduBert. Der Arzt hat sich daraufhin die Patientin selber angeschaut. Die
Patientin konnte sprechen und hatte eine ,,gossenhaft, direkte” Sprache. Sie sagte zu dem Arzt: ,Alles
scheifRe hier, so mach ich das nicht mit.“ Der Gesprachspartner, der berichtet nie zuvor in einer
solchen Situation gewesen zu sein, startete das ,ganze” Programm. Krankengymnastik, Ergotherapie
und Logopéadie wurden begonnen. Von der Pflege wurde berichtet, dass die Patientin beim Versuch
der Nahrungseingabe die Lippen zusammen presste und die Pflege wegdriickte. Der Arzt schloss
daraus, nach eigenen Angaben, dass die Patientin nicht essen und eigentlich sterben wolle. Er wollte
daher auf die weitere kinstliche Erndhrung verzichten. Die hinzugezogene Logopadin erklarte, dass
die Nahrungsverweigerung auch aus Angst vor dem Verschlucken erfolgen kdnnte. Die Logopéadin
trainierte ein viertel Jahr mit der Patientin und danach konnte diese wieder vollstandig essen und
trinken, so dass die PEG nicht mehr gebraucht wurde. Der Gesprachspartner erzahlt, dass er sehr
schockiert liber seine Fehleinschdatzung war. Dass er die Abwehr auf Grund einer traumatischen
Erinnerung als eine WillensduRerung fehlgedeutet hat. Es sei daher wichtig, Patienten mit
Schluckstérungen immer wieder auf eine Verbesserung hin zu Gberprifen.

C) Anwendung der 4 Kriterien fiir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben

M das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert

M es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Ernéhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde
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12) Verhalten: Patientin presst Lippen zusammen; Arzt (A03 Minute 00:32:20)

A) Kurzbeschreibung

Eine Patientin leidet nach einem Schlaganfall vor drei Jahren an einer vaskularen Demenz. Die
Patientin hat nach dem Schlaganfall eine PEG-Sonde bekommen, im Heim aber gemeinsam mit ihrem
Mann wieder selbststdndig gegessen. Als der Ehemann verstorben ist, stellt die Bewohnerin das
Essen ein. Sie presst die Lippen bei der Nahrungseingabe zusammen und schiebt die Pflege weg. Die
Tochter besteht schon von Anfang an auf die Entfernung der PEG, da dies sowohl in der
Patientenverfiigung steht, als auch auf fritheren verbalen AuRerungen der Patientin begriindet ist. Da
sich der Hausarzt weigert, wechselt die Tochter diesen. Mit Hilfe einer Logopadin lernt die Patientin
wieder zu essen. Sie isst wenig und nur Schokopudding. Nach wenigen Loffeln verweigert sie das
Essen.

B) Ausfihrliche Beschreibung

Der Gesprachspartner berichtete von einem Konfliktfall, zu welchem er als Moderator hinzugezogen
wurde. Eine 75-jahrige Patientin hatte vor circa drei Jahren einen Schlaganfall erlitten. Seitdem hatte
sie auf Grund der danach auftretenden Schluckstérungen eine PEG-Sonde. Die Tochter der Patientin
wollte nun den Hausarzt wechseln, da sie die Entfernung der PEG wiinschte und der bisherige
Hausarzt sich weigerte. In gemeinsamen Gesprdachen mit Hausarzt, Pflege und Tochter wurde das
Vorgehen, die bestehende Patientenverfligung, deren Giltigkeit und auch das Absetzten einer
kiinstlichen Erndhrung bereits diskutiert. Dennoch verweigerte der Hausarzt die PEG-Entfernung,
sagte, dass das Totung ware und er so etwas nicht mache. Auch die Pflege behauptete, dass die
Patientin nicht sterben wolle und dass die kiinstliche Erndhrung fortgefiihrt werden solle. AuRerdem
wurde der Tochter unterstellt, dass sie die Beendigung der Erndhrung nur wollte, weil sie ein Haus
abbezahlen misste. Der Hausarzt war sehr verunsichert. Als sich der Gesprachspartner mit der
Thematik beschéftigte, stellte er fest, dass die Sachlage eine andere war als bisher geschildert. Die
Tochter hatte bereits bei Einzug der Mutter ins Heim deutlich gemacht, wie ungliicklich sie mit der
PEG war und dass sie eine Entfernung dieser wiinsche. AuBerdem bestand eine Patientenverfiigung,
welche fur genau diesen Fall eine Ablehnung der Magensonde vorsah. Nach kurzer Zeit im Heim
begann die Patientin wieder zu essen. Sie al} gemeinsam mit ihrem Ehemann, welcher sie regelmalig
besuchen kam. Angeblich wurde die Befiillung der PEG zu dieser Zeit reduziert. Ein Monat nachdem
der Ehemann verstorben war, stellte die Patientin das Essen komplett ein. Die PEG wurde jetzt
wieder zu hundert Prozent beflllt. Dies hielt unser Gesprachspartner riickblickend fiir eine falsche
Entscheidung, an welcher er aber noch nicht beteiligt war. Die Tochter hatte all dies toleriert, vom
Hausarzt wurde ihr wiederholt gesagt, dass es Totung ware, die PEG zu entfernen. Sie hatte dann den
Hausarzt gewechselt. Es entbrannte ein Streit (iber die Motive der Tochter. In einem der ersten
Treffen, in welchem unser Gesprachspartner als Moderator fungierte, berichtete die Tochter von
einem ahnlichen Fall in der Nachbarschaft. lhre Mutter hatte jahrelang Kontakt zu den Nachbarn und
hatte immer wieder betont, dass sie so nicht leben wollen wirde. Die Witwe des verstorbenen
Nachbarn konnte dies bestatigen. Der Arzt betonte, dass ihn das Hauschen der Tochter nicht
interessierte, sondern dass es ihm um die Interessen der Patientin ging. Da die Patientin
zwischendurch gegessen hatte, wollte er, trotz Patientenverfligung, noch eine logopéadische Therapie
versuchen. Anfangs presste die Patientin die Lippen zusammen und schob die Hiande weg, aber
bereits nach der zweiten Sitzung al sie einen ganzen Schokoladenpudding. Eine zuvor vom
Pflegeheim organisierte Logopadin wollte eine Videolaryngoskopie in Sedierung durchfiihren lassen,
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um eine Schluckstérung zu diagnostizieren oder auszuschlieBen. Dies konnte der Arzt noch
verhindern. Der Hausarzt, der die Behandlung von Anfang an verweigerte, veranlasste eine
Uberweisung zum Hals-Nasen-Ohren Arzt, welcher sagte, dass samtliche Zdhne in Vollnarkose
gezogen werden missten, da diese vereitert waren und damit Schmerzen der Grund fir die
Essensverweigerung waren. Der Gesprachspartner war total entsetzt, dass dieser Vorschlag
Zustimmung fand und konnte dies durch Heranziehen eines Zahnarztes verhindern. Dieser schaute
der Patientin beim Essen zu und dokumentierte, dass er keine Indikation zur Zahnextraktion sehe.
Der Interviewpartner berichtete, dass er von diesen Vorgangen immer noch sehr schockiert sei und
dass er den ursachlichen Konflikt noch immer nicht verstanden habe. Er war der Meinung, dass die
Patientin eigentlich seit einem Jahr schlucken kénne, nur habe sich niemand darum gekiimmert.
Seiner Ansicht nach bedirfe es daher einem festen, von den Krankenkassen vorgegebenen,
Algorithmus zur Uberpriifung von PEG-Sonden. Da die Patientin nun wieder essen konnte, wurde die
PEG nur zu finfzig Prozent befiillt. Sie al nur Schokopudding und auch davon nur wenig, nach
einigen Loffeln verweigerte sie weitere. Die Bewohnerin nahm circa drei Kilogramm ab. Der Arzt war
der Meinung, dass das sture Befolgen einer Patientenverfigung bei Nahrungsverweigerung nicht
sinnvoll sei, man misse zunachst durch einen Logopaden ausschliefen, dass der Patient nicht isst
weil er es nicht kann. Erst wenn eine korperliche Ursache fir die Nahrungsverweigerung
ausgeschlossen sei, sei die Nahrungsverweigerung als WillensduBerung zu werten. Die PEG-Sonde
der Patientin wurde zundchst belassen, aber nicht weiter befiillt. Eine weitere mogliche
Gewichtsabnahme wurde toleriert.

C) Anwendung der 4 Kriterien fir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben

B 8

das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert

N

es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

[

es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Ernéhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

13) Verhalten: Patientin duflert Todeswunsch und schiebt Hand bei Nahrungseingabe weg; Arzt

(A03 Minute 00:07:45)

A) Kurzbeschreibung

Eine Patientin duBert nach einem ersten Schlaganfall den Wunsch zu sterben. Sie wird (iber eine PEG-
Sonde ernahrt. Ein zweiter apoplektischer Insult schrdankt die Patientin stark ein. Es besteht
Uneinigkeit zwischen Angehdrigen, Pflege und Hausarzt ob die kiinstliche Erndhrung fortgesetzt
werden soll. Es stellt sich dann heraus, dass die Patientin an keiner Schluckstérung leidet. Fir zwei
Wochen wird die Patientin oral erndhrt, dann verweigert sie die Nahrungseingabe durch
wegschieben der Hand. Es wird keine erneute kinstliche Erndhrung begonnen und auch die
Flissigkeitsgabe wird eingestellt. Die Patientin verstirbt binnen drei Wochen.

B) Ausfihrliche Beschreibung

Der Gesprachspartner wurde als Moderator und Palliativmediziner von dem Ehemann einer 80-
jahrigen Patientin kontaktiert. Der Mann wollte die Einstellung der Sondenernahrung. Die Patientin
war blind und hatte nach einem Schlaganfall eine PEG-Sonde erhalten. Der Zustand der Patientin
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verbesserte sich immer weiter, dennoch duBerte sie den Wunsch zu sterben, auBerdem existierte
eine entsprechende Patientenverfligung. Kurze Zeit spater erlitt sie einen erneuten Schlaganfall,
welcher eine deutliche Zustandsverschlechterung mit sich brachte. Die Patientin sa® im Rollstuhl, war
weitestgehend immobil und motorisch stark verlangsamt. Als der Arzt die Patientin das erste Mal
sah, beschrieb er sie als ,ein Haufchen Elend.” Es sah sich die Patientenverfiigung genau an und
stellte fest, dass diese auf die aktuelle Situation zutraf und in diesem Fall nach einer Einstellung der
kinstlichen Erndhrung verlangte. Im Gesprach mit dem Ehemann sagte dieser, dass seine Frau doch
sterben wolle und ihm das auch gesagt habe, aber die Pflege die PEG immer weiter befillen wirden.
AuBerdem befand sich der Ehemann mit dem Hausarzt in einem gerichtlichen Verfahren Uber die
Medikamentengabe. Der Mann war der Meinung, dass die Medikamente lebensverlangernd waren
und seine Frau das nicht gewollt hatte. Der Hausarzt erklarte, dass die Medikamente ausschlieRlich
symptomlindernd seien. Der Gesprachspartner stellte sich hier auf Seiten des Hausarztes. In einem
Gesprach mit der Tochter wurde dem Arzt klar, dass diese ein Problem damit hatte ihre Mutter
verhungern zu lassen, er erklarte ihr daher den Ablauf des physiologischen Sterbeprozesses und dass
es nun wichtig sei ihre eigenen Interessen von denen ihrer Mutter zu trennen. Die Tochter kam dann
ebenfalls zu dem Schluss, dass die Mutter so hatte nicht leben wollen. Dem jungen Hausarzt war die
Situation sehr unangenehm und auch die leitende Schwester des evangelischen Pflegeheims brach in
Tranen aus und sagte zu den Angehorigen, dass sie ihnen das nicht antun kdnnten. Von Seiten der
Pflege wurde den Verwandten gesagt, dass sie ihre Frau/Mutter doch nicht verhungern oder
verdursten lassen konnten. Sie unterstellten dem Ehemann, dass er seine Frau sterben lassen wolle
um zu seiner zweiten Tochter nach Spanien ziehen zu kénnen. Der Moderator sah in diesem Fall nach
einem Gesprach mit dem Ehemann keinen Interessenkonflikt. Der Mann hatte die Behandlung tber
ein Jahr so laufen lassen und da nun keine Verbesserung absehbar war, wollte er die Umsetzung des
Patientenwillen. Es fanden weitere Gesprache mit Angehorigen und Pflege statt. Nebenbei lies ein
Pfleger die Bemerkung fallen, dass die Patientin Schlucken kdnne. Es stellte sich heraus, dass dem
tatsachlich so war und sich keiner die Miihe gemacht hatte die Patientin von der PEG zu entwdhnen.
Der Gesprachspartner sah nun das Problem nicht mehr in der Umsetzung der Patientenverfligung, da
diese durch diese Verdnderung zunéachst irrelevant geworden war. Das Problem war nun die
ungesetzliche Nutzung einer PEG zu Pflegeerleichterung. In Absprache mit dem Hausarzt und den
Angehorigen wurde die PEG schrittweise reduziert, die Flissigkeitsgabe wurde zunachst erhalten.
Nachdem die Patientin dann fiir circa zwei Wochen mit Appetit gegessen hatte, verweigerte sie die
weitere Nahrungseingabe. Als der Moderator selbst versuchte sie zu fiittern, hob sie verlangsamt

K

ihren Arm und schob seine Hand weg. Er deutete dies als ein ,,Lass mich in Ruhe!“ Da nun sowohl die
Patientenverfiigung als auch der aktuelle Wille der Patientin gegen eine weitere kinstliche
Erndhrung sprachen, wurde diese nicht wieder begonnen und auch die Flissigkeitsgabe wurde in

Absprache mit allen Beteiligten abgesetzt. Die Patientin war drei Wochen spéater verstorben.
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C) Anwendung der 4 Kriterien fiir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

M das non-verbale Verhalten des Patienten wird beschrieben

das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert

K es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Ernéhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde

14) Interpretation: Patientin méchte essen; Pflege (P02 Minute 00:06:25)

A) Kurzbeschreibung

Eine 92-jdhrige demente Patientin ist wach und mdchte essen, kann dies aber auf Grund einer
Schluckstérung nicht mehr. Die Bitte vom Pflegeheim eine kinstliche Erndhrung zu beginnen wird
von der als Betreuerin eingesetzten Tochter und dem Hausarzt abgelehnt. Mehrere Wochen
versuchen die Pflegekrafte die Zustandsverschlechterung mit subkutanen Infusionen und Joghurt zu
Gberbricken. Auf Drangen der Pflege erhalt die Patientin doch eine PEG-Sonde. Sie lebt noch weitere
drei Jahre und kann am Alltagsleben teilhaben.

B) Ausfuhrliche Beschreibung

Die Pflegende sagte, dass sie grundsatzlich der PEG-Sonde bei Demenzkranken eher ablehnend
gegenlberstand, aber dass es auch Ausnahmen géabe in denen eine kiinstliche Erndhrung Sinn
mache. Sie berichtete von einer 92-jahrigen, dementen Bewohnerin, welche aber wach war und den
Wunsch nach Essen zeigte. Allerdings war eine ausreichende orale Erndahrung nicht mehr moglich, da
die Patientin ,,ilber Nacht” den Schluckreflex verloren hatte. Auf die Frage nach einer PEG reagierte
der Hausarzt, nach Angaben der Pflegenden, ablehnend und stellte den Sinn bei einer so alten,
dementen Patientin in Frage. Auch die Tochter, welche als Betreuerin eingesetzt war, lehnte die
Anlage einer PEG-Sonde ab. Uber sechs Wochen versuchte die Pflege die Mangelerndhrung durch
subkutane Fllssigkeitsgabe und vereinzelte Loffel Joghurt zu Gberbriicken. Der Zustand der Patientin
verschlechterte sich zusehends. Nach eigenen Angaben lehnte sich die Gesprachspartnerin dann sehr
weit aus dem Fenster und rief die Tochter an um dieser mitzuteilen, dass sie wenn sie ihre Mutter
verhungern lassen wolle, bitte vorbeikommen solle und sich das selber anschauen. Die Pflegerin
warnt davor zu pauschalisieren, dass zwar in den meisten Fallen eine PEG-Sonde bei MmD keinen
Sinn mache, aber es in diesem Fall eben anders ausgesehen habe. Die Patientin bekam nun doch eine
PEG und lebte damit noch weitere drei Jahre. Sie war mobil, konnte am Alltagsleben und den
Beschéaftigungsangeboten teilnehmen und machte, laut Aussage der Gesprachspartnerin, einen
gliicklichen Eindruck

C) Anwendung der 4 Kriterien fir die Auswahl von Situationsbeschreibungen:

M das non-verbale Verhalten des Patienten wird interpretiert

M es wird von einem Patienten mit einer Demenzerkrankung gesprochen

es geht um Situationen, in der Entscheidungen fiir oder gegen eine kiinstliche Erndhrung und
Fliissigkeitsgabe notwendig wurde
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Die Bandbreite der Fallberichte ist groB, dennoch lassen sich typische Verhaltensweisen
herausarbeiten:

e Patienten mit fortgeschrittener Demenz, die bisher normal gegessen haben und dies nun,
trotz pflegerischer Zuwendung, nicht mehr oder nicht in ausreichender Menge tun.

e Patienten die durch ablehnendes Verhalten die Nahrungsaufnahme verweigern.

e Patienten, die sich die Erndhrungssonde selbst ziehen.

e Patienten, die Freude am Essen zeigen.

In Tabelle 7 werden Patientenverhalten, Interpretation des Verhaltens und die Handlungsoptionen
der einzelnen Situationsbeschreibungen in einer verkiirzten Form dargestellt.
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Tab. 7: Differenzierte Darstellung von Verhalten, Interpretation und Handlungsoptionen der im Rahmen der
Interviewstudie berichteten Situationen. Von links nach rechts: Beruf des Teilnehmers, vom Teilnehmer berichtetes
Verhalten, Interpretation des berichteten Verhaltens, welche Handlungen sind nach Angaben des Teilnehmers auf das

Verhalten gefolgt bzw. hatten seiner Meinung nach folgen kénnen

Fallnummer/Rolle
des Teilnehmers

Verhalten

Interpretation

Handlung/
Handlungsoptionen

1/ Pfleger -— weill mit Essen/ Verbale Aufforderungen;
Besteck nichts Vereinfachen der Situation;
anzufangen Demonstration;

Methoden zur
Bewegungsanbahnung
2 / Pfleger Patient schlabbert -—-- Hauptsachlich klnstliche
aufgeweichtes Erndhrung ;
Leberwurstbrot vom Zusatzlich orale
Loffel; Nahrungseingabe fiir das
Entspannter Geschmackserlebnis und zur
Gesichtsausdruck; oralen Stimulation
Strahlt;
,mmmmmbh*
3 / Pfleger Unruhig, viel - PEG-Sonde;
unterwegs; Ablehnung des Patienten
Brabbelt, schimpft, wird akzeptiert;
tobt; Zugang Uber friiheren Beruf;
Schlagt um sich Integration in Wohngruppe;
GewoOhnung an orale
Nahrungsaufnahme
4 / Pfleger Stohnt bei jeder -—-- PEG-Sonde und
Berlihrung Dauerkatheter;
Morphinhaltige
Medikamente bei Bedarf
5 / Pfleger Schiebt Hinde der Bekommt kaum noch | Subkutan Infusionen;
Pflege weg; etwas von der Einstellung von Lagerungs-
Beillt Zdhne Umwelt mit; und AbfuhrmaRnahmen
zusammen; Ist im Sterbeprozess
Nach Reduktion der
pflegerischen
MalBnahmen:
Entspannung der
Kaumuskulatur;
Glatte Stirn
6 / Pfleger - Es muss einen Grund | Verlegung auf akut Geriatrie

fiir das plotzliche
Einstellen der
Nahrungsaufnahme
geben;

Nicht im
Sterbeprozess;

Isst nicht, weil sie
nach Hause méchte

zur PEG Anlage;
Ursachenforschung;
Essbiographie;
Nahrungseingabe durch
verschiedene Personen;
PEG Anlage und Entlassung
ins Heim
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7 / Pfleger

AuRert auf einem
selbstgeschriebenen
Zettel den Wunsch zu
Leben

Mochte am Leben
bleiben

Absetzten der
Psychopharmaka;
Anlage einer PEG-Sonde

8 / Pfleger Zieht sich wiederholt | ---- Hausarzt ordnet wiederholt
und trotz Fixierung Sondenanlage und Fixierung
die Nasensonde an;

Hausarztwechsel angeraten

09/ Arzt - In Gegenwart der PEG fiir 3 Monate auf Probe;

Tochter sehr Beendigung nach Probezeit,
entspannt da nicht den Vorstellungen
entsprechend

10/ Arzt Reckt den Hals beim Unglicklicher PEG-Anlage
Anblick von Essen; Eindruck;

Grol3e Augen; Wunsch nach Essen;
Schmatzt Nicht lebensmiide

11/ Arzt Verbale Ablehnung; Will sterben; Krankengymnastik,

Presst Lippen Hat Angst sich zu Ergotherapie, Logopadie;
zusammen; Verschlucken PEG-Sonde
Schiebt Pflege weg

12 / Arzt Presst Lippen Will nicht sterben PEG-Sonde;
zusammen,; Logopadie;

Schiebt Pflege weg Videolaryngoskopie;
Uberweisung HNO-Arzt;
Zahnexzision;
Zahnarztliches Konsil;
PEG wird belassen aber nicht
beflllt

13 / Arzt Hebt den Arm; ,Haufchen Elend”; PEG vorhanden, aber keine
Schiebt Hand bei Maochte in Ruhe erneute Befillung;
Nahrungseingabe gelassen werden FlUssigkeitsgabe wird
weg eingestellt

14 / Pfleger - Wunsch zu essen; Mangelerndhrung wird mit

glicklich

subkutan Infusionen und
Joghurt Giberbriickt;
PEG auf Drangen der Pflege

3.1.4 Von der Fallsammlung zum Fragebogen

Um eine geeignete Fallauswahl fiir den Fragebogen zu erhalten, wurden Situationen anhand der
vorangegangenen Analyse identifiziert. Es wurden Situationen, die die folgenden Beschreibungen

einschlieRen ausgewahlt:

e Der Patient hat bisher oral in ausreichender Menge Nahrung zu sich genommen, isst aber

nun nicht mehr.

e Der Patient reagiert beim Versuch der Nahrungseingabe aggressiv.

e Der Patient signalisiert Freude am Essen, kann aber nicht mehr in ausreichender Menge

Nahrung zu sich nehmen.

e Der Patient wird liber eine Sonde ernahrt und zeigt Ablehnung gegen diese MaRnahme.

e Widerspriichliche Situationen im Zusammenhang mit der kiinstlichen Erndhrung.
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In einem weiteren Schritt wurden mogliche Handlungsoptionen identifiziert. Diese wurden bei der
Beschreibung der Félle in den Telefoninterviews von den Teilnehmern ebenfalls genannt. Fir den
Fragebogen sollten die drei folgenden Modglichkeiten durch verschiedene spezifische
Handlungsoptionen abgedeckt werden:

e Weiterhin versuchen, den Patienten oral zu ernahren
e Den Patienten liber eine Sonde erndhren
e Die Erndhrung einstellen

Alle im Fragebogen verwendeten Fallbeispiele und Handlungsoptionen wurden von den Arzten und
Pflegenden in den Telefoninterviews berichtet. Lediglich Fall 3a) wurde modifiziert. Im Fall wurde
berichtet, dass der Patient durch sein aktuelles Verhalten den Wunsch nach Lebenserhaltung zeigte,
seine frihere, ablehnende Haltung wurde durch seine Ehefrau tGbermittelt. Um den Konflikt zwischen
vorher gehduBerten Wiinschen und aktuellem Verhalten etwas zu verscharfen und in Beziehung zu
dem ethisch-theoretischen Diskurs zu bringen, wurde das Szenario dahin gehend gedndert, dass der
Patient seinen Willen in einer Patientenverfligung festgehalten hatte.

Vom Interview zum Fragebogen: Am Beispiel des aggressiven Patienten
Am Beispiel des berichteten Falles eines aggressiven Patienten soll die Inhaltsanalyse vom Transkript
des Telefoninterviews zu einem Szenario flir den Fragebogen verdeutlicht werden.

»Der aggressive Patient” (P01)

Ein neuer Bewohner wurde ins Pflegeheim aufgenommen. Das Krankenhaus hatte ihn mit einer
Erndhrungssonde entlassen (PEG) und ihm Sedativa verabreicht. Der Bewohner war aggressiv, es war
unmdglich ihn aus dem Bett zu transferieren, ihn zu waschen oder zu fiittern. Er schrie und schlug die
Pflegerinnen wenn sie sich ihm néherten.

Es wurde entscheiden, die Wiinsche des Patienten fiir vier Wochen zu respektieren. In dieser Zeit
konnte er die Erfahrung machen, dass es okay ist nein zu sagen. Er reagierte immer weniger
aggressiv. Er begann kleine Hdppchen Nahrung zu sich zu nehmen, am Ende wurde die
Erndhrungssonde entfernt, weil er wieder normal afs.

Dieser konkrete Fall wird weitgehend aus seinem Kontext geldst und es wird differenziert;
e Was fiir eine Situation wird beschrieben:
Ein Patient schldgt die Hand des Pflegers weg, wenn dieser versucht den Patienten zu fiittern.
e Wie wird diese Situation interpretiert:
Ausdruck von Unwohlsein, nicht der Wunsch zu Sterben
e Welche Handlungsoptionen werden in Erwdgung gezogen:
kiinstliche Erndhrung

Orale Ernéhrung
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3.2 Quantitative Fragebogenstudie

Die Befragung von Pflegekraften und Wohnbereichsleitungen in Miinchner Pflegeheimen erstreckte
sich tiber 4 Monate und fand im Zeitraum von 15. November 2012 bis 15. Februar 2013 statt.

3.2.1 Beschreibung der Stichprobe

Besuchte Heime
Insgesamt wurden 23 Senioren- und Pflegeheime angefragt, an der Studie teilzunehmen. 12 davon
haben zugesagt. Dies entspricht einem Riicklauf von 53%.

Einige Pflegeheime lehnten die Teilnahme von vornherein ab. Ein haufig genannter Grund fir die
Ablehnung der Teilnahme war, dass das Pflegeheim bereits an zu vielen anderen Studien oder
hausinternen MaBnahmen zur Qualitatssicherung beteiligt ist und man diesen zusatzlichen Aufwand
den Pflegenden nicht zumuten wolle. Andere Heime vertrosteten uns zunachst auf Grund eines in
der Vorweihnachtszeit erhéhten Arbeitsaufwands fiir die Pflegenden auf einen spateren Zeitpunkt.
Im zweiten oder dritten Anlauf sagten dann einige Heime ihre Teilnahme an der Studie zu, Andere
lehnten die Teilnahme dann jedoch vollstdndig ab. Ein Pflegeheim gab an, keine Patienten mit
Demenz im fortgeschrittenen Stadium zu haben und daher nicht der Zielgruppe zu entsprechen.
Sechs Heime lehnten die Teilnahme ohne Begriindung ab.

In Tabelle 8 ist eine Aufstellung der Heime, geordnet nach dem jeweiligen Trager, zu finden.
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Tab. 8: Beschreibung der besuchten Pflegeheime unterteilt in konfessionelle und nicht-konfessionelle Trager

Trager (n=8) Heime Betten Befragte Anteil TN
(n=12) (GroRe) Wohnbereiche MmD (n=131)
Konfessionelle N=38
Tréiger
AWO/judisches 5 50-100 Heim gemischt 5
Pflegeheim
Diakonie 6 100-150 1 Wohnbereich, 2 gemischt 16
Organisationseinheiten
Caritas 7 150-200 1 Wohnbereich gemischt 12
andere 8 150-200 1 beschitzender ~100% Demenz 5
christliche Wohnbereich
Nicht- N=93
konfessionelle
Heime
BRK 1 100-150 4 Wohnbereiche Hoch, gemischt 14
(vollstationare Pflege)
2 300-350 2 Wohnbereiche, davon Hoch, gemischt, 8
1 beschitzender beschiitzender:
Wohnbereich ~100% Demenz
Minchenstift 3 250-300 1 beschitzender, Hoch, gemischt 7
gerontopsychiatrischer
Wohnbereich
4 200-250 Offener, ~100% Demenz 5
gerontopsychiatrischer
Wohnbereich
Konzerne 9 150-200 2 Wohnbereiche Hoch, gemischt 29
(vollstationare Pflege);
2 Schichten
10 150-200 2 Wohnbereiche gemischt 11
(vollstationare Pflege)
GmbH/ Stiftung 11 150-200 2 Wohnbereiche Hoch, gemischt 9
(gerontopsychiatrische)
12 100-150 3 Wohnbereiche Niedrig, gemischt, 10

(ca. 35% Demenz)

Alle Heime befanden sich im Stadtgebiet Miinchen; Betten: Anzahl der Betten im Heim; Anteil: Anteil der MmD im
Wohnbereich (miindliche Auskunft bei Anfrage und die Einschdatzung der Verantwortlichen (bspw. Wohnbereichs- oder
Pflegedienstleitung); TN: Anzahl der Teilnehmer
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Befragte Pflegekrafte

Die Stichprobe setzt sich aus n=131 Pflegekraften aus 12 unterschiedlichen Pflegeheimen zusammen.
In den teilnehmenden Heimen beteiligten sich alle bei der Vorstellung der Fragebégen anwesenden
Pflegekrafte an der Fragebogenstudie. Der Ricklauf betrdgt daher 100%.

Uber die Hélfte der Befragten waren gelernte Altenpfleger/in. 11% der Teilnehmer/innen sind in
einer Flhrungsposition, als Pflegedienstleitung (PDL) oder Wohnbereichsleitung (WBL) tatig.

In Tabelle 9 sind die demographischen Daten der Stichprobe dargestellt.

Tab. 9: Beschreibung der Stichprobe der Fragebogenstudie; Demographische Daten der befragten Pflegenden unterteilt
nach Geschlecht, Alter, abgeschlossener Berufsausbildung, Tatigkeitsschwerpunkt und Berufserfahrung

Teilnehmer (N=131) %

In 12 Pflegeheimen

Geschlecht weiblich 70%
Berufsausbildung (abgeschlossen) 76%
Beruf* Altenpflegerin 46%

Gesundheits- und 17%

Krankenpflegerin

Doppelqualifikation (Alten- und

Krankenpflege) 2%

Pflegehelferin 23%

Pflegedienstleitung (PDL) 11%
Ort der Tatigkeit* Pflegeheim 100%

Krankenhaus 5%

Ambulante Pflege 5%

M(s) (min.- max.)

Alter (in Jahren) 41 +12 (18-63)
Berufserfahrung( in Jahren) 14 + 10 (0.5-40)

*Mehrfachantworten moglich
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Auf die Frage ,,Wie wirden Sie lhren Kenntnisstand in Bezug auf Demenzerkrankungen einschatzen?“
antworten n=119, davon sehen sich 13% als Anfanger, 77% schatzen sich selbst als Fortgeschrittene
ein und 11% bezeichnen sich als Experten. In Abbildung 3 ist diese Einschatzung kombiniert mit dem
angegebenen Bedarf an Fortbildung in Bereich demenzieller Erkrankungen gezeigt.
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Einschatzung des Kenntnisstands
M Kein Fortbildungsbedarf Fortbildungsbedarf

Abb. 3: Selbsteinschitzung der Pflegenden in Bezug auf eigenen Kenntnisstand und Fortbildungsbedarf in %; Hohe der
gesamt Saulen gibt die Einordnung des aktuellen Kenntnissstandes der Teilnehmer an; hellgrauer Sdulenanteil gibt den
Anteil der Teilnehmer an, welche weiteren Fortbildungsbedarf fiir sich sehen
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3.2.2 Hauptergebnisse

Faktoren welche bei der Entscheidung iiber die weitere Erndhrung eine Rolle spielen

Als wichtigste Entscheidungskriterien wurden die Patientenverfiigung (74%=sehr wichtig;
24%=wichtig) und das Patientenwohl (71%=sehr wichtig; 29%=wichtig) bewertet. Das aktuelle
Verhalten des Patienten (54%=sehr wichtig; 39%=wichtig) kam an dritter Stelle. Erndhrungsvorgaben,
Ressourcen und Kontrollinstanzen wie der Medizinische Dienst der Krankenkassen (MDK) wurden
von mehr als 50% der Befragten als eher wenig oder gar nicht wichtig bewertet. Die eigenen
Wertvorstellungen und Schuldgefiihle wurden eher als wichtig angesehen, nahmen aber eine
untergeordnete Rolle ein. Dem vorangestellt wurden die rechtlichen Erwagungen (80% wichtig oder
sehr wichtig) medizinische Indikation (76% wichtig oder sehr wichtig) und auch das Interesse der
Angehorigen (65% wichtig oder sehr wichtig). In Abbildung 4 wird dies veranschaulicht.

Patientenwohl
Patientenverfiigung
Aktuelles Patientenverhalten
Medizinische Indikation
Rechtliche Erwédgungen
Interessen von Angehdrigen
Schuldgefiihle

Eigene Wertvorstellungen

Kontrollinstanz

Entscheidungsfaktoren

Ressourcen

Erndhrungsvorgaben

0% 20% 40% 60% 80% 100%
Anteil der Pflegenden

B sehr wichtig B wichtig B wenig wichtig gar nicht wichtig

Abb. 4: Bewertung der Entscheidungsfaktoren durch die Pflegenden in %; je dunkler die Farbe desto wichtiger wurde der
jeweilige Faktor von den Teilnehmern gewichtet
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Uberblick iiber das betreute Patientengut

In den meisten befragten Wohnbereichen werden zwischen 11 und 30 Patienten von den
Pflegekraften betreut. Wohnbereiche mit Gber 30 Bewohnern kommen eher selten vor. Dies wird in
Abbildung 5 verdeutlicht.
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Abb. 5: Anzahl der Patienten pro Wohnbereich, Haufigkeit in %
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Die Befragten haben in den letzten zwei Jahren im Durchschnitt 51-75 (SD*25) Bewohner
(Bewohner/Pflegende) betreut. Die prozentuale Verteilung der Haufigkeiten ist Abbildung 6 zu

entnehmen.
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Abb. 6: Anzahl der in den letzten 2 Jahren betreuten Patienten, Haufigkeit in %
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Deutlich Giber die Hélfte der Pflegenden, welche die Frage beantwortet haben, gab an, dass in den
letzten zwei Jahren bei 1-20% der Patienten Problemen bei der Nahrungseingabe aufgetreten sind.
Ebenso viele sind nach Angaben der Pflegenden verstorben. Die Verstorbenen umfassen Patienten
mit und ohne Erndhrungsproblematik. Die Haufigkeitsverteilungen werden in Abbildung 7 graphisch
dargestellt.

100
90
80
70
R
£ 60
=
g 50
80
o 40
I
30
20
10 — —
Nl = i ' '}

0 1-20 21-40 >40

Anteil der Patienten in den letzten 2 Jahren in %

M Patienten bei denen es zu Problemen bei der Nahrungseingabe kam

Patienten die verstorben sind

Abb. 7: Prozentualer Anteil von Patienten, bei denen es zu Problemen mit der oralen Nahrungseingaben kam (links), bzw.
die verstorben sind (rechts)
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Haufigkeit des Auftretens bestimmter Situationen binnen der letzten zwei Jahre

Innerhalb der letzten zwei Jahre wurden von den Pflegenden Situationen, die im Zusammenhang mit
Patienten stehen, die bisher problemlos oral erndhrt werden konnten, am haufigsten erlebt. .
Szenarien in welchen der Patient (iber eine Sonde erndhrt wurde und widerspriichliche Situationen,
in welchen beispielsweise das aktuelle Patientenverhalten einer frilheren WillensduRerung oder
einer bestehenden Patientenverfligung widerspricht, kommen nach Angaben der Pflegenden eher
selten und sehr selten vor.

Am héaufigsten passierte es, dass ein Patient den Mund bei der Nahrungseingabe nicht 6ffnet (24%
selten bis nie, 32% gelegentlich, 40% oft bis immer). Dass ein Patient die Hand des Pflegenden
wegschlagt, der ihm die Nahrung eingeben mochte kam etwas seltener, aber immer noch haufig vor
(26% selten bis nie, 42% gelegentlich, 29% oft bis immer). Ahnlich oft zeigte ein Patient Freude beim
Essen (45% selten bis nie, 23% gelegentlich, 28% oft bis immer). Bei sondenernahrten Patienten kam
sehr selten vor, dass sich ein Bewohner die Sonde selbst zieht (78% selten bis nie, 14% gelegentlich,
5% oft bis immer). Haufiger war es dagegen, dass ein Patient, der bereits (iber eine Sonde erndhrt
wird, bei jeder Art von pflegerischer Zuwendung stohnt (58% selten bis nie, 21% gelegentlich, 14%
oft bis immer). Dass es zu widersprichlichen Situationen kommt, war nicht die Regel. Der in der
Literatur haufig thematisierte Fall, dass das aktuelle Verhalten eines Patienten seiner
Patientenverfligung widerspricht wurde von nur 3% der Teilnehmer als , oft“ erlebt angegeben und
knapp die Halfte hatte solch eine Situation noch nie erlebt (79% selten bis nie, 13% gelegentlich).
Situationen, in denen von arztlicher Seite eine Behandlung als medizinisch nicht mehr indiziert
angesehen wird, diese aber auf Wunsch der Angehdérigen dennoch durchgefiihrt wird, kamen selten
vor (58% selten bis nie, 21% gelegentlich, 21% oft bis immer). Ebenfalls eher selten kam es dazu, dass
bei einem Patient, der voribergehend von der Erndhrung lber eine Sonde profitiert hat, diese
prophylaktisch, falls er in Zukunft erneut nicht mehr essen kénnte, belassen wird (57% selten bis nie,
27% gelegentlich, 13% oft bis immer). In Abbildung 8 werden diese Daten durch graphische
Darstellung des Medians verdeutlicht.
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Abb. 8: Hiufigkeit der in den letzten zwei Jahren erlebten Situationen (Median); Die farbliche Zuordnung der Situationen
zu Sondenerndhrung (schwarz) oraler Erndhrung (weifl) und widerspriichlichen Situationen (grau) erfolgte auf Basis der
in diesem Zusammenhang im Fragebogen geschilderten Situationen

Deutung des Patientenverhaltens

,Wie deuten Sie die folgenden Verhaltensweisen von Patienten in der Regel?”“ Unter dieser
Fragestellung griffen wir finf der bereits beschriebenen Situationen wieder auf. Das positive
Szenario, in dem der Patient beim Essen Freude signalisiert, wurde Uberwiegend dahingehend
interpretiert, dass der Patient weiter leben mochte.

Am héaufigsten wurde das verschlieRen des Mundes als Todeswunsch gedeutet (41%).

,Ein Patient schlagt die Hand des Pflegers beim Versuch der Nahrungseingabe weg.” wurde von
knapp 70% der Teilnehmer als Ausdruck von Unbehagen gedeutet. Nur 21% sahen in diesem
Verhalten den Wunsch zu sterben und 12% interpretierten dieses Verhalten als einen Ausdruck von
Wohlbefinden und Lebenswillen.

,Eine Patientin mit einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung wird liber eine Sonde erndhrt. Sie
stéhnt bei jeder Art von pflegerischer Zuwendung.” Diese Situation wurde von den Pflegenden sehr
einheitlich eingeschatzt. 64% deuteten dieses Verhalten als Ausdruck von Unbehagen.
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In dem Szenario, in welchen der Patient den Mund nicht mehr 6ffnet, ist der GroRenunterschied
zwischen der Gruppe, welche dies als Unbehagen interpretierte (50%) und dem Anteil, der dies als
Todeswunsch deutete (41%) unter 10%.

,Ein Patient signalisiert Freude am Essen (schmatzt beispielsweise bevor die Nahrungseingabe
beginnt), kann Nahrung aber nicht in ausreichender Menge zu sich nehmen.” Dies wurde von mehr
als der Halfte der Befragten als ein Hinweis auf den Lebenswillen des Patienten gedeutet, 41%
sagten, der Bewohner fiihle sich wohl und lediglich 10% waren der Meinung, dass es dem Patienten
nicht gut gehe beziehungsweise dieser sterben wolle (2%). Die Antwortoption ,, weder/noch” wurde
in diesem Szenario am seltensten (12%) gewahlt. Am haufigsten wurde ,weder/noch” bei den
Situationen mit sondenerndhrten Patienten angegeben (Zieht: 25%; Stohnt: 23%). Diese Ergebnisse
werden in Abbildung 9 veranschaulicht.
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Abb. 9: Deutung des Patientenverhaltens durch die Pflegenden in %; Das im Fragebogen benannte Verhalten (Abszisse)
sollte von den Teilnehmern interpretiert und einer der genannten Kategorien (verschiedene Farben) zugeordnet werden
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In Abbildung 10 wird dargestellt, wie haufig auf den ersten Blick widerspriichlich erscheinende
Interpretationen von Pflegenden kombiniert angegeben wurden. Darunter ist beispielsweise die
Kombination aus Sterbewunsch und Wohlbefinden zu verstehen.

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

Anteil der Pflegenden

offnet Mund  schlagt Hand  zeigt Freude  zieht Sonde stohnt
nicht weg

Situationen

B eindeutige Interpretation widerspuichliche Interpretation

M keine Interpretation

Abb. 10: Eindeutigkeit der Interpretation der beschriebenen Situationen durch die Pflegenden; Die Teilnehmer sollten
wie in Abb. 09 gezeigt die Verhaltensweisen interpretieren. Da Mehrfachantworten méglich waren ergaben sich daraus
2.T. auf den ersten Blick widerspriichlich erscheinende Interpretationen, der Anteil dieser ist durch den hellgrauen Teil
abgebildet

Haufigkeit der durchgefiihrten Handlungsoptionen

,Wenn die orale Nahrungsaufnahme nicht mehr ohne weiteres moéglich war, wie haufig wurden die
folgenden Handlungen in den letzten zwei Jahren bei Patienten mit fortgeschrittenen
Demenzerkrankungen in lhrer Institution durchgefiihrt? Bitte kreuzen Sie an.” Bei der Auswertung
der Handlungsoptionen zeichnete sich deutlich ab, dass die orale Erndhrung die generell am
haufigsten angewandte Methode war und von einem Viertel der Teilnehmer ,immer” durchgefiihrt
wurde. Die Erndhrung des dementen Patienten (ber eine Sonde ist Mittel der zweiten Wahl. Hier
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gaben lediglich 4% an, diese MalRnahme immer durchzufiihren, aber knapp ein Viertel sagte, dass die
perkutane Erndhrung ,gelegentlich” Anwendung fande. Dass die Erndhrung eines Patienten komplett
eingestellt wurde, kam nicht sehr haufig vor. 41% der Teilnehmer gaben an, dass das bei ihnen , nie”
vorkam, 17% sprachen von einem ,gelegentlichen” Vorkommen. In Abbildung 11 und 12 wird dieser
Sachverhalt graphisch dargestellt.

Die Auswertung der speziellen Handlungsoptionen ldsst kaum Tendenzen erkennen. Lediglich das
Szenario: ,Der Patient erhdlt eine Sonde (beispielsweise eine PEG) und wird zusatzlich mit
sedierenden Medikamenten behandelt beziehungsweise am Bett fixiert.” und das ,Einstellen der
Erndhrung” wiesen eine klare Tendenz auf. Uber die Halfte gab an, dass es ,nie“ vorkam, dass ein
Patient Uber eine Sonde ernadhrt und zusatzlich sediert oder am Bett fixiert wurde. 25% sagten, dies
kam sehr selten vor und nur jeweils 1% berichtete, dass solche MalBnahmen sehr oft oder immer
ergriffen wurden. Die Ergebnisse sind in Abbildung 11 und 13 dargestelit.

Orale Erndhrung
Sondenerndhrung
Keine Erndhrung
Logopade | | |

Unterkal. Erndhrung | | |
Wiederholtes Angebot | | |

Sedierung | | |

Handlungsoptionen

Kontrolle der Sonde | |
Dauerhafte Sonde

Keine Nahrungseingabe

' Haufigkeit
1 2 3 4 5 6 7
4 3 5 < E
= & @
g <
oo
M allgemeine Handlungsoptionen spezielle Handlungsoptionen

Abb. 11: Haufigkeit der durchgefiihrten Handlungsoptionen (Modus); die dunklen Balken reprdsentieren die drei
allgemein moglichen Hauptkategorien — Orale Erndhrung, Sondenerndhrung und keine Erndhrung, die hellen Balken
einzelne konkretere Optionen
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Abb. 12: Haufigkeit der durchgefiihrten Handlungsoptionen in % (allgemein); genauere Darstellung der in Abb. 11 als
Hauptkategorien bezeichneten Handlungsoptionen
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Abb. 13: Haufigkeit der durchgefiihrten Handlungsoptionen in % (speziell); genauere Darstellung der in Abb. 11 als
konkretere Optionen bezeichneten Handlungsoptionen
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3.2.3 Nebenergebnisse

Handlungen und Deutungen verschiedener Gruppen im Vergleich

Im Vergleich zwischen christlich-religiosen und nicht-christlich-religiosen Tragern zeigen sich keine
signifikanten Unterschiede in den vom Pflegepersonal gewdhlten Handlungsoptionen (Mann-
Whitney-U-Test: P-Wert: 0,841). Abbildung 14 stellt die Haufigkeit der allgemeinen
Handlungsoptionen differenziert nach konfessionellen und nicht-konfessionellen Trager dar.

Sowohl bei christlichen, als auch bei nicht-christlichen Tragern steht die orale Nahrungseingabe im
Vordergrund und nur vereinzelt kommt es zur Einstellung der Nahrungseingabe. Kiinstliche
Erndhrung kommt in religios gefiihrten Heimen etwas hdaufiger vor als in den nicht-religitsen
Einrichtungen.

nicht religios

Orale
Ernahrung
religios
nicht religios
Kiinstliche
Erndhrung
religios
nicht religios
Keine
Erndhrung

religios

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

B nie M sehr selten + selten M gelegentlich ™ sehr oft + oft  immer

Abb. 14: Wie haufig wurden die drei Haupt- Handlungsoptionen durchgefiihrt — Vergleich der Auskunft Pflegender
religiéser und nicht religioser Trager; je groRer der hellere Anteil, desto haufiger wurden die jeweiligen Optionen
durchgefiihrt
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Signifikante Unterschiede lieBen sich jedoch bei der Interpretation der Verhaltensweisen durch die
Pflegekrafte feststellen. Das Zeigen von Freude bei der Nahrungseingabe wurde von signifikant mehr
Pflegenden christlich-religioser Heime (22/31 (71%) als Lebenswille gedeutet als von Pflegenden
nicht-christlich-religiéser Heime (45/95 (47%) (p=0,02). Unterschiede im Hinblick auf die Deutung des
Patientenverhaltens zeigten sich auch bei Pflegenden mit unterschiedlich langer Berufserfahrung. So
tendierten Teilnehmer, welche bereits mehr als zehn Jahre Berufserfahrung hatten eher dazu das
VerschlieRen des Mundes bei der Nahrungseingabe (>10Jahre; 29/60 (48%) gegeniliber <10Jahre;
15/51 (29%) p=0,04) oder das Wegschlagen der Hand des Pflegenden (>10Jahre; 16/59 (27%)
gegenliber <10Jahre; 6/51 (12%) p=0,04) als Wunsch zu sterben zu deuten. Auch sahen examinierte
Pflegekrafte im Zeigen von Freude eher ein Zeichen fiir das Wohlbefinden des Patienten als
Pflegehelfer (p=0,005).
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4 Diskussion

Diese Arbeit setzt sich mit Problemen auseinander, welche im Zusammenhang mit oraler und
kinstlicher Erndahrung bei Menschen mit fortgeschrittener Demenz gehauft auftreten. Besonders ist
die Beschaftigung mit dieser Thematik unter den Gesichtspunkten der Patientenautonomie und dem
Einfluss des aktuellen Patientenverhaltens auf Entscheidungen in der Erndhrungstherapie. Eine
vergleichbare Studie die sich auf eben diesen konkreten Sachverhalt bezieht, wurde bisher nicht
durchgefiihrt. Wir versuchen mit dieser Arbeit eine Briicke zwischen der medizinischen, der
ethischen und der rechtlichen Betrachtungsweise sowie dem Setting , Altenpflegeheim® zu schlagen.
Um dies zu erfiillen haben wir methodisch anspruchsvoll mit einer Kombination aus qualitativer und
quantitativer Studie gearbeitet. Der Riicklauf von 100% ist ein Qualitaitsmerkmal dieser Arbeit.

4.1 Hauptergebnisse

4.1.1 Berichtete Verhaltensweisen und deren Haufigkeit

Fast alle Teilnehmer gaben an bereits 6fters Situationen erlebt zu haben, in welchen Patienten bei
der Nahrungseingabe den Mund nicht 6ffneten oder die Hand des Pflegenden weg schlugen. Am dritt
haufigsten gaben die Befragten Situationen an, in denen der Patient Freude am Essen zeigte. Dazu
kontradr sind die Ergebnisse der H.I.L.D.E. Studie [97-99], welche mittels Videodokumentation
nonverbale Verhaltensweisen von MmD untersuchte. Hier wurden seltener aversive (ablehnende)
Verhaltensweisen beobachtet als appetitives (anndhrendes) Verhalten. Ein moglicher Grund hierfir
ist, dass wir uns auf Verhaltensweisen beschrankt haben, welche im Zusammenhang mit der bei
MmfD problematischen [127] Nahrungseingabe stehen, wadhrend in der H.LL.D.E. Studie
Verhaltensweisen aus allen Bereichen zu bewerten waren. Ein anderer Grund koénnte sein, dass
negative Erfahrungen besser erinnert werden. In Pflegesituationen zeigten die Patienten mit
schwerer Demenz bei H.I.L.D.E ebenfalls vor allem negative Emotionen und Verhaltensweisen wie
Arger, Angst und Sorge [97-99]. Dies lasst die Vermutung zu, dass fiir Menschen mit fortgeschrittener
Demenz Pflegesituationen eine grofRe Belastung darstellen kdnnen. Méglicherweise fehlt ihnen auf
Grund des kognitiven Defizit das Verstdndnis daflir, was mit ihnen geschieht und das bereitet ihnen
Angst.

Nonverbale Verhaltensweisen wurden haufiger wdhrend oraler Nahrungseingabe beobachtet als
wahrend Sondenerndhrung. Eine mogliche Erklarung dafiir ist, dass es wahrend der oralen
Nahrungseingabe mehr Gelegenheiten zur Interaktion und Kommunikation zwischen Pflegendem
und Patienten gibt als bei der Uberwachung einer Sondenerndhrung. Ein anderer Grund kdnnte sein,
dass es generell weniger sondenernahrte Patienten gibt als solche die oral erndhrt werden [128]. Die
bei sondenerndhrten Patienten beobachteten Verhaltensweisen waren ein Stéhnen bei der Pflege
und das selbststandige Ziehen der Erndahrungssonde. Eine Hypothese ist, dass MmD mit PEG-Sonde
kranker sind als MmD ohne Erndhrungssonde. Da eine medizinische Indikation, wie eine
Schluckstérung fir die Anlage vorliegen sollte. Diese kann entweder durch die Demenz bedingt sein
(dann im fortgeschrittenen Stadium) oder durch zusatzliche Krankheiten wie Schlaganfalle. Dass bei
den Uber eine Nahrungssonde erndhrten Patienten mehr passiv aversives Verhalten und
Verhaltensweisen die auf Schmerzen hindeuten (beispielsweise Stéhnen) beobachtet wurde als
aktive Verhaltensweisen kdnnte ebenfalls ein Zeichen dafiir sein, dass diese Patienten kranker sind
als solche ohne PEG-Sonde [46]. Sie haben nicht mehr so viel Kraft und Antrieb um konstant aktive
Verhaltensweisen zu zeigen und leiden auf Grund der weit fortgeschrittenen Erkrankung oder der
Komorbiditaten vermehrt an Schmerzen. Gerade im fortgeschrittenen Stadium demenzieller
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Erkrankungen besteht die Schwierigkeit darin zu erkennen, ob die nur eingeschrankt
kommunikationsfahigen Patienten Schmerzen haben. Hierflr sind nonverbale Verhaltensweisen und
deren Beobachtung essenziell. 17% der Studienteilenehmer haben angegeben, dass sie in den letzten
zwei Jahren Patienten hatten, welche Schlucken konnten und auch oral genug Nahrung aufnehmen
konnten, aber dennoch mit einer PEG versorgt waren. Auf Anlage einer solchen ,Prophylaktischen
Erndhrungssonde” wird in den deutschen Leitlinien nicht eingegangen [129, 130]. Eine Beschaftigung
mit dieser Thematik ist aber sehr wichtig, da eine solche Sonde dem Patienten auch mehr schaden
als nutzen kann, beispielsweise durch Katheterinfektionen.

Ungefahr die Halfte aller Studienteilnehmer gab an, dass sie bereits Situationen erlebt haben, in
welchen das aktuelle Verhalten des Patienten dem in der PV verfiigten Willen widerspricht. Ein
solcher Widerspruch kann zum einen auftreten, wenn der natiirliche Wille lebensbejahend ist, was
wie unsere Ergebnisse zeigten nicht so oft der Fall ist — oder wenn umgekehrt die PV lebensbejahend
ist (also eine Maximalverfugung) [63], was fast nie vorkommt, da der Grofteil in
therapiebegrenzender Absicht erstellt wird [131]. Wie in einer solchen Situation die einzelnen
Faktoren PV und aktuelles Patientenverhalten zu gewichten sind wird kontrovers diskutiert [112-
114]. Es besteht theoretisch die Maoglichkeit, dass bei vorliegender Patientenverfiigung dem
Verhalten des Patienten weniger Beachtung geschenkt werden wirde und ein modglicher
Widerspruch so nicht bemerkt wiirde oder dass bei Vorliegen eines natiirlichen Willens die PV fiir
nicht relevant erachtet werden wiirde [63]. Auch ware es moglich, dass das aktuelle Verhalten des
Patienten der PV zwar widerspricht, aber dieses nicht als Widerspruch wahrgenommen wiirde, da
der Patient als nicht mehr einwilligungsfahig gilt und dem aktuellen Verhalten daher, im Gegensatz
zur PV, keine autonome WillensdulRerung mehr zugeschrieben werden wirde. So wirde dem
gezeigten Verhalten zwar ein Stellenwert in der Beurteilung der gegenwartigen Lebensqualitdt des
Betroffenen eingerdumt, jedoch keine Bedeutung als langerfristige, lebensplanende
WillensduBerung. Alles in allem kann man sagen, dass dieser in der Wissenschaft haufig diskutierte
Fall in der Praxis nicht so haufig berichtet wird, wie nach dem Literaturstudium zunéachst
angenommen, dennoch ist die Beschaftigung mit einer solchen Situation durchaus relevant. Eine
solche Situation ist ethisch ein Dilemma, welches in einer Akutsituation nicht auf die Schnelle zu
|6sen ist. Es ist bei vorliegender Verfigung rechtlich duRerst kritisch, auf Grund einer unsicheren
Interpretation eines gezeigten Verhaltens, durch die PV geforderte MaRnahmen zu unterlassen [19].
Studien legen jedoch nahe, dass hier das Patientenverhalten meist dennoch das ausschlaggebende
Entscheidungskriterium war [132, 133].

4.1.2 Interpretation gezeigter Verhaltensweisen durch die Pflegenden

Dass die Deutung eines bestimmten Verhaltens sehr variabel sein kann und von diversen Faktoren
beeinflusst wird, zeigte sich bereits in der Interviewstudie. So wurden einige Verhaltensweisen
mehrfach von verschiedenen Teilnehmern berichtet. Die Interpretation des berichteten Verhaltens
variierte aber von Person zu Person. Ergebnisse einer qualitativen Studie bestatigen diese Ergebnisse,
auch hier variierten die Interpretationen des ablehnenden Patientenverhaltens sowohl bei
verschieden Patienten, als auch wenn die Pflegenden das Verhalten ein und desselben Patienten
deuteten [132]. Dies lasst den Schluss zu, dass die Deutung des Patientenverhaltens nicht
ausschlieBlich von diesem alleine abhangig ist. MutmalRlich spielen sowohl der Kontext des Patienten
als auch die aktuelle Lebenssituation des Pflegers oder Arztes eine entscheidende Rolle. MaRgeblich
erscheinen hier vor allem Berufserfahrung sowie persénliche und religiose Werte zu sein. Auch Bryon
konnte in einer Studie zeigen, dass Pflegende mit mehr Berufserfahrung eher dazu tendierten die
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Wiinsche des Patienten, die Nahrungsaufnahme zu verweigern, zu respektieren [134]. Eine finnische
Studie zeigte zudem, dass das Alter des Arztes, eigene Erfahrungen mit schweren Krankheiten in der
Familie, die Einstellung gegeniber lebensverlangernden MaBnahmen und die Meinung zu
Patientenverfiigungen eine entscheidende Rolle bei Therapieentscheidungen bei Patienten mit
fortgeschrittener Demenz spielten [135]. Es schien schwierig, die persdnlichen Interessen und
Vorstellungen von denen des Patienten zu trennen (vgl. Situationsbeschreibung 13 Zeile 18-25).
Qualitative Studien haben gezeigt, dass es Pflegekraften sehr schwer fallt das Verhalten von MmD zu
deuten [127, 132, 136] und dass sie sich oft unsicher sind ob ihre Interpretation dem tatsachlichen
Wunsch des Patienten entspricht [137].

Pflegende, die schon lange in der Pflege tatig waren, entschieden haufig aus dem Bauch heraus (vgl.
Situationsbeschreibung 07 Zeile 1-3) [127]. Dies zeigte sich auch in der Auswertung der qualitativen
Studie, hier wurde in einigen Fallen (vgl. Tabelle 7: Situationsbeschreibung 02 und 08) zwar das
Verhalten der Patienten und die daraus folgenden Handlungen beschrieben, aber die
Gesprachspartner gaben keine Auskunft dariiber wie sie das Verhalten an sich interpretiert haben. So
konnten die Pflegenden haufig nicht begriinden warum sie sich fiir bestimmte Handlungen
entschieden haben. Ob die Interpretation oder die sich daran anschlieRende Handlung tatsachlich
richtig ist, das heillt der Intention des Patienten entspricht, ist und bleibt unklar da die Patienten
nicht mehr fahig sind sich dementsprechend klar zu dulern [127]. Es gibt Ansdtze indirekt auf die
Lebensqualitdt von MmD zu schliefRen. Dies ist zum einen die Berufung auf den funktionalen Status
des Patienten, also mentaler Status, Sprache, Mobilisierung, tagliche Aktivitdten, Blasen- und
Darmfunktion [47]. Dies hat allerdings keine Evidenz [44, 45]. Diese ist in diesem Bereich der
Forschung auch nicht erwartbar, da es nicht moglich ist den Patienten zu fragen ob die Interpretation
zutreffend ist. Zum anderen gibt es den Versuch durch Fremdeinschatzung durch die zustandigen
Betreuungspersonen auf die Lebensqualitdt der Betroffenen zu schliefen, dies ist jedoch sehr
variabel und ebenfalls ohne Evidenz [138]. Das intuitive Vorgehen ldsst vermuten, dass die
Pflegenden durch den langjdhrigen Kontakt mit alten und demenzkranken Menschen ein besseres
Gesplr flir deren non-verbales Verhalten entwickeln [139]. Fraglich ist jedoch ob sich dieses intuitive
Verhalten auch in Aus- und Weiterbildung erlernen lasst. Problematisch ist auch hier, dass es
aufgrund der Kommunikationsbarriere mit MmfD nicht mdglich ist die ,richtige Deutung” in
Erfahrung zu bringen. Es ist daher schwierig andere zu schulen und zu verbessern, wenn wir nicht
wissen was richtig ist. Dennoch kdénnte eine solche Schulung den Pflegekraften durch die intensive
Beschaftigung und Reflektion mehr Sicherheit und Gelassenheit im Umgang mit MmD und ein
besseres Verstandnis fir deren Krankheit geben.

Ein beachtlicher Anteil der Teilnehmer deutete Patientenverhalten im Sinne des Wunsches zu
sterben oder zu leben. Differenziert man grob zwischen appetitiven Verhaltensweisen
(beispielsweise zeigt Freude, schmatzt) und aversivem Verhalten (zum Beispiel: verschlieft den
Mund, schlagt) so ist zu beobachten, dass bei appetitivem Verhalten von den Pflegenden vermehrt
von einem Lebenswillen ausgegangen wurde [140]. Das Zeigen aversiver Verhaltensweisen wurde
haufiger dahingehend gedeutet, dass der Patient sich in seiner aktuellen Situation unwohl fuhlt, aber
nicht zwingend dass er auch sterben mochte. Diese Ergebnisse legen die Vermutung nahe, dass die
Befragten eher zu lebensbejahenden Interpretationen tendierten. Eine moégliche Erklarung fir dieses
Verhalten konnte sein, dass es als grolRere Birde empfunden wird jemanden sterben zu lassen
beziehungsweise jemandem den Wunsch zu sterben zu unterstellen. Allerdings kdnnte es auch sein,
dass auf Grund der oft sehr persdnlichen Beziehung der Pflegenden zu den Betroffenen [137] diese
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versuchen einen solchen Gedanken nicht an sich heranzulassen und einen méglichen Todeswunsch
des Betroffenen zu verdrangen. Auch ist die Medizin an sich eine Wissenschaft die Leben erhalten
und retten mochte, die Mitarbeiter in medizinischen Bereichen folglich eben dieses Ziel haben und
daher auch eine Grundeinstellung fiir das Leben besitzen, Schaden von den Patienten fernhalten
mochten [134] und sich dies in den Interpretationen niederschldgt. Das beobachtete aversive
Verhalten lasst sich noch weiter unterteilen in eher aktiv aversives (Schlagt die Hand weg, zieht die
Sonde) und eher passiv aversives Verhalten (stohnt, verschlieft den Mund) [141]. Wir hatten die
Vermutung, dass Pflegende passiv aversives Verhalten haufiger als Todeswunsch interpretieren als
aktiv aversives Verhalten. Denn fiir aktive Verhaltensweisen ist noch mehr innerer Antrieb von Néten
als wenn sich ein Patient vorwiegend passiv und teilnahmslos zeigt. Diese Hypothese bestatigte sich
aber nicht. Es ist kein Unterschied in der Deutung von aktivem beziehungsweise passivem Verhalten
festzustellen. Pasman et al. [127] beobachteten, dass es drei vorwiegende Interpretationen von
ablehnendem Essverhalten durch die Pflegenden gab: Nahrungsverweigerung auf Grund von
Schluckstérungen, der Patient erkennt die Nahrung nicht als solche und weil nicht, dass er essen soll
und der Patient méchte nicht mehr weiter leben. Bei der Beantwortung der Frage nach der Deutung
bestimmter Verhaltensweisen waren Mehrfachantworten méglich. Daraus ergab sich, dass auch auf
den ersten Blick widersprichlich erscheinende Interpretationen abgegeben wurden. Das
beispielsweise eine Verhalten sowohl als Zeichen fiir Wohlbefinden, als auch als Wunsch zu sterben
gedeutet wurde. In an die Befragung anschlielRenden Gesprachen diskutierten die Teilnehmer unter
anderem auch Uber diese Thematik. So erklarte eine der Pflegenden, dass es doch mdglich sein
misse, dass man sich wohlfiihlt und dennoch sterben mdchte. Man miisse sich doch nicht erst
schlecht fiihlen und Schmerzen haben um sterben zu dirfen. Jeder hat das Recht zu Sterben und Ziel
sollte es sein, dies den Patienten mit Wiirde und einer moglichst hohen Qualitdt zu erméglichen [19].
Dass die oben genannten Interpretationen ansich keinen Widerspruch darstellen, sondern durchaus
voneinander unabhédngig koexistieren kdnnen wird auch von Jox, RJ [140] diskutiert. Am Lebensende
findet man es haufig, dass ein Patient in Anbetracht einer kurzen Lebenserwartung durch Krankheit
und/oder hohes Alter sterben mochte, sich aber dennoch wohl fiihlt.

In Situationsbeschreibung 11 berichtet der Gesprachspartner von einer Situation, in welcher er die
Nahrungsverweigerung einer Patientin als willentlichen Entschluss, nicht mehr leben zu wollen,
gedeutet hatte. Er wollte daher die bereits begonnene Sondenerndhrung beenden, hatte davor aber
noch unter anderem eine Logopddin hinzugezogen. Die erkldrte ihm, dass das aversive Verhalten
kein Ausdruck dafiir war, dass die Patientin sterben wollte, sondern diese lediglich Angst davor hatte,
sich zu verschlucken. Dieses Szenario verdeutlicht die Schwierigkeit einzuschatzen wann das
Verhalten eines dementen Patienten als WillensduRerung zu verstehen ist und wann es lediglich
reaktiv, auf eine bestimmte Situation oder Person bezogen, ist. Dies zeigt sich auch in den
Ergebnissen der Fragebogenstudie. Nimmt man an, dass die Pflegenden, welche bei der Deutung des
Verhaltens Lebenswille oder Todeswunsch gewahlt haben, den Patienten eine WillensduRerung
unterstellen und diejenigen, die Unbehagen oder Wohlbefinden gewéahlt haben, lediglich von einer
AuBerung des aktuellen Befindens ausgehen, wird deutlich dass das Zuschreiben eines Willens
seltener vorkommt, die Pflegenden also eher vorsichtig damit sind den Betroffenen eine klare
WillensduBerung zu unterstellen. In diesem Bereich besteht groRe Unsicherheit unter den
Pflegenden und Arzten [127]. ,Kann der Betroffene nicht essen, oder will er nicht essen? Pflegende
und Arzte sind oft nicht in der Lage, dies zu unterscheiden.” [21] Die Schweizerische Akademie der
Medizinischen Wissenschaften hat sich 2003 in ihren Leitlinien zur Behandlung und Betreuung von
zerebral schwerst geschadigten Langzeitpatienten  folgendermallen  gedullert: ,Beim
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Demenzkranken, der aufgrund seiner Erkrankung die Nahrung nicht mehr adaquat schluckt, ist eine
Schluckstérung oder gastrointestinale Pathologie (Mund, Rachen, Osophagus, Magen)
auszuschlieRen. Das oft beobachtete Verhalten von Dementen, die Nahrung zu verweigern, ist nach
zumutbarer Diagnostik zum Ausschluss einer einfach behandelbaren Stérung als verbindliche
Willensduerung zu werten.” [142] Deutlich wird hier zum einen, dass ein solches Vorgehen nur im
Falle eines konsistent gezeigten Verhaltens greift. Zeigt ein Patient lediglich in bestimmten
Situationen, wie bei der Nahrungseingabe oder pflegerischen MaRnahmen, ein Verhalten welches
auf sein Unwohlsein schlielen lasst, ist dies anders zu werten als wenn der Patient kontinuierlich ein
solches Verhalten zeigt. Zum anderen wird aber auch klar, dass man sich hier im
palliativmedizinischen Bereich bewegt. Diagnostik sollte nur im fiir den Patienten angemessenen
Rahmen erfolgen und auch die Therapie sollte keine allzu groRe Belastung mehr fiir den Patienten
darstellen. Ob konsequent gezeigtes Verhalten einer autonomen WillensduBerung gleich kommt ist
unklar, leider ist es auch bisher nicht moglich diese zentrale Fragestellung zu beantworten, da die
Betroffenen auf Grund irreversibler, kognitiver Defizite nicht dazu in der Lage sind Uber ihre
tatsdchlichen Absichten Auskunft zu geben. Dieser Bereich der Medizin und Pflege wird daher nach
wie vor ein Bereich von Hypothesen und Spekulationen sein.

Bei der Auswertung der quantitativen Studie fallt des Weiteren auf, dass nur eine verhaltnismaRig
geringe Anzahl der Teilnehmer bei der Frage nach der Deutung bestimmter Verhaltensweisen
,weder/noch” ausgewdahlt und sich damit einer Interpretation enthalten haben. Wir hatten diesen
Anteil wesentlich grofRer erwartet, da die Beantwortung dieser Fragen nicht einfach ist und eine
tiefergehende Beschéaftigung mit der Thematik voraussetzt. AuRerdem wurden die Verhaltensweisen
ohne groBeren Kontext geschildert und so stark abstrahiert dargestellt. Eine moégliche Erklarung fir
die dennoch groBe Bereitschaft Interpretationen auszuwdhlen ist, dass die Pflegenden solche
Verhaltensweisen von ihren Patienten kennen und zu den jeweiligen Stichworten selbst erlebte
Situationen im Kopf hatten, diese Problematik fiir die Pflegenden durchaus prasent ist [139] und sie
sich durch ihre Teilnahme an der Studie einen Fortschritt im Umgang mit solchen Situationen
erhofften. Es ware daher auch durchaus sinnvoll, Pflegende vermehrt in die Forschung und
Entwicklung von Leitlinien zum Umgang mit Verhaltensweisen fortgeschritten dementer Personen im
Zusammenhang mit der Nahrungs- und Flissigkeitsgabe einzubinden.

4.1.3 Einflussfaktoren auf Entscheidungen liber kiinstliche Erndhrung und

Fliissigkeitsgabe — Bedeutung des Patientenverhaltens

In der quantitativen Studie zeigte sich, dass eine Patientenverfiigung, das Patientenwohl und das
Verhalten des Patienten die wichtigsten Kriterien fir die Mehrheit der Befragten bei der
Entscheidung (ber kiinstliche Erndhrung- und FlUssigkeitsgabe sind. Rechtliche Konsequenzen,
medizinische Indikation und die Interessen der Angehdrigen werden ebenfalls als wichtig
eingeschatzt, gefolgt von eigenen Wertvorstellungen und maoglichen Schuldgefiihlen. Als wenig oder
gar nicht wichtig galten Erndhrungsvorgaben, Ressourcen und Kontrollinstanzen. Daraus lasst sich die
Hypothese ableiten, dass die Pflegenden als Mitarbeiter in einem sozialen Berufszweig die Interessen
und das Wohl des Patienten lber Richtlinien und rechtliche Vorgaben stellen und es als ihre
Verantwortung sehen, dass es ihren Patienten gut geht [137].

In unseren Ergebnissen steht die Patientenverfiigung an erster Stelle , dies kann zum einen ein
Zeichen fir das Respektieren der Autonomie des Patienten sein [143], zum anderen ein Hinweis, fiir
die Unsicherheit und die Schwierigkeit die solche Entscheidungen bereiten, aber auch fir die
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vermeintlich “einfache” Lésung durch Patientenverfliigungen. In diesem Zusammenhang kdnnte die
Patientenverfligung als Entscheidungshilfe fungieren oder sogar die Entscheidung abnehmen, da der
Patient es ja so gewollt hatte. Hier gilt aber zu beachten, dass das unreflektierte Ubernehmen einer
Patientenverfiigung nicht unbedingt im Sinne des Patienten sein muss. Auch unter Bericksichtigung
der Hypothese, dass eine demenzielle Erkrankung sich auch auf das Wesen und die Personlichkeit
eines Menschen auswirken und diese verdandern kann [2]. Es besteht also die Méglichkeit, dass der
kranke Patient nicht mehr der Mensch ist, der er war als er die Verfligung verfasst hat und dass sich
durch die Krankheit auch seine Werte und seine Definition von Lebensqualitat verédndert haben. Das
wiederum kann zur Folge habe, dass der heutige Patient in Bezug auf therapeutische MaRnahmen
anders entscheiden wirde als er es im gesunden Zustand getan hat. Ein Versuch die
Patientenverfiigungen flachendeckender, gerade in Altenheimen haben bisher nur verhaltnismaRig
wenige Bewohner eine Verfligung [80], und praxistauglicher zu machen ist das Advance Care
Planning [78]. Hierdurch wiirden die PV im Sinne eines informed-consent ausgearbeitet und
regelmaRig aktualisiert und wirde so ein valideres Instrument zur Evaluation des Patientenwillens
darstellen. Eine Befragung von Betreuern (Angehdrige und gerichtlich bestimmte Betreuer) dementer
Patienten ergab, dass das non-verbale Verhalten einen grofReren Einfluss auf ihre Entscheidungen
hatte als der vormals vom Patienten geduRerte Wille [104]. Ob einer Vorausverfligung Vorrang
gegenlber aktuellem, non-verbalem Verhalten eingerdumt werden sollte, ist Thema einer
kontroversen, ethischen Debatte [112-114]. Hier sollte die Validitat einer solchen Verfligung ein
wichtiger Aspekt der Priorisierung sein.

Die Bedeutung des Patientenverhaltens ist fir die Pflegenden von groRer Relevanz. Das zeigen
unsere Ergebnisse und auch Bryon et al. sagen, die Pflegenden ,seien berihrt“ von der
Verletzbarkeit der dementen Patienten [137]. Dies spricht dafiir, dass die Pflegenden den dementen
Patienten auch weiterhin als Mensch mit individuellen Eigenschaften und Bedirfnissen wahrnehmen
und die Autonomie des Patienten auch in einer Phase der Erkrankung hochschatzen [143, 144], in
welcher die Einwilligungsfahigkeit des Betroffenen in Frage gestellt wird. Es ist wichtig die
Moglichkeiten das Verhalten der Betroffenen in Therapieentscheidungen einzubeziehen, auszubauen
und zu starken. Qualitative Studien haben gezeigt, dass die Interpretationen des Patientenverhaltens
durch die Pflegenden fiir eine adaquate Pflege und den Respekt der Patientenautonomie zentral sind
[127, 132, 136]. Sie wurden in ihren Handlungen vom Verhalten der Patienten beeinflusst und sahen
sich verpflichtet dem Willen der Patienten zu entsprechen und diesen zu niitzen. Das Verhalten der
Patienten ist fiir die Pflegenden also von groRer Wichtigkeit. Sie wollen, dass es den Menschen gut
geht, dass diese sich wohl fiihlen und sie wollen nach Méglichkeit ihrem Willen entsprechen. Da
Patienten im fortgeschrittenen Stadium einer demenziellen Erkrankung nicht mehr fahig sind sich
verbal klar zu duBern [69], ist das Verhalten dieser der zentrale Orientierungspunkt. Das Verhalten
der Betroffenen ist folglich der Indikator fur ihre Lebensqualitdat und damit der Richtwert fir die
betreuenden Pflegenden. Es ware sinnvoll den einzelnen Pflegenden mehr Zeit am Patienten zu
ermoglichen, beispielsweise durch ein Herabsetzen des Pflegeschlissels. Des Weiteren sollten
verstarkt Weiterbildungen im Bereich demenzieller Erkrankungen angeboten werden um den
Pflegenden die Mdoglichkeit zu geben ihre Fahigkeiten im Umgang mit diesem speziellen Patientengut
auszubauen und zu verbessern. Im Zuge der Interviewstudie lieB sich der Eindruck gewinnen, dass die
Pflegenden vermehrt auf das Verhalten und den Patienten an sich achteten, wihrend die Arzte
starker auf die medizinische Indikation und die Diagnose fokussierten. In einer empirischen Studie
welche die Faktoren untersuchte, welche fiir Arzte bei der Entscheidungsfindung fiir oder gegen eine
kinstliche Erndhrung- und Flissigkeitsgabe bei Patienten mit Demenz im fortgeschrittenen Stadium
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von Relevanz sind, wurde non-verbales Verhalten nicht erwdhnt [135]. Auch die deutschen und
amerikanischen Leitlinien sind sich in der Berlicksichtigung des aktuellen Patientenverhaltens bei
Entscheidungen Uber die Erndhrungstherapie nicht einig. Die deutsche Gesellschaft fir
Erndhrungsmedizin ist in ihren Leitlinien zu dem Schluss gekommen, dass der natirliche Wille der
Patienten sorgfaltig interpretiert und bericksichtigt werden sollte, wahrend laut der American
Geriatrics Society lediglich die im Voraus gedullerten Winsche des Patienten als
Entscheidungskriterium zu bericksichtigen seien [128, 145]. Es bleibt weiter unklar, ob nonverbale
VerhaltensaufBerungen von MmD als ein Zeichen fir deren aktuelles Befinden oder als autonome
WillensduRerung gewertet werden sollten. Hier kénnte eine nomativ ethische Analyse dariber wie
nonverbales Verhelten von MmfD in Fragen der Erndhrungstherapie beriicksichtigt werden sollten,
hilfreich sein.

Dass eigene Wertvorstellungen und auch Schuldgefiihle im Rahmen der quantiativen Studie
vermehrt als wichtig angesehen wurden, ldsst vermuten, dass solche Entscheidungen auch von eben
diesen beeinflusst werden. Es ist davon auszugehen, dass das medizinische Fachpersonal keine
Entscheidung fiir einen Patienten treffen wiirde, welche sie nicht mit ihren eigene Werten und
Normen vereinbaren kénnte [137]. Dies wiederum zeigt, dass die Entscheidungen, welche eigentlich
ausschlieBlich im Sinne des Patienten getroffen werden sollten, in der Realitdt auch damit
zusammenhdngen, wer an diesem Entscheidungsprozess beteiligt war. Diese Abhdngigkeit wurde
auch in anderen Studien thematisiert, allerdings wurde in diesen deutlich, dass sich die Pflegenden
der Gefahr, ihre eigene Interpretation dem Patienten aufzudrangen, bewusst waren [127, 132]. So
wurden weibliche Arzte stirker von der Religion beeinflusst als ihre mannlichen Kollegen und junge
Arzte gewichteten die Lebensdauer und die Lebensqualitit stirker als dltere Mediziner [135]. Hier
ware es daher von Vorteil, dass so schwerwiegende Entscheidungen, wie die lber kinstliche
Erndhrung- und Fllssigkeitsgabe, nicht von einzelnen Personen getroffen werden. Vermutlich wiirde
eine gemeinsame Entscheidungsfindung, wie auch im Patientenverfliigungsgesetz bereits benannt,
mit Angehdrigen, Betreuern, zustandiger Pflege, behandelndem Arzt und gegebenenfalls weiteren
fir den Patienten wichtigen Personen zu einer weitgehenden Neutralisierung personlicher Interessen
und Werte fihren, so dass die des Patienten im Vordergrund stiinden. Es ware daher
empfehlenswert, solche Entscheidungen gemeinschaftlich an einem ,,runden Tisch” zu treffen. Dies
wird, wie uns im Zuge der aufsuchenden Erhebung der Fragebogenstudie berichtet wurde, auch
schon in einzelnen Pflegeheimen so gehandhabt und als durchweg positiv erlebt.

Die Ressourcen wurden von den Pflegenden als der am wenigsten wichtige Entscheidungsfaktor
gewertet. Hierzu nahmen wir an, dass dieses Ergebnis einer differenzierteren Betrachtung bedarf. So
hatten wir zum einen die Hypothese, dass materielle und finanzielle Ressourcen, wie die Kosten fir
eine PEG-Anlage, fir die Pflegekrafte nur eine untergeordnete Rolle spielten, da die Pflegenden
selbst nur selten mit dieser Art der Ressourcenverteilung konfrontiert werden. Hier ware interessant
zu Uberprifen, wie die Ressourcen von Heimleitungen oder auch von an das DRG-System
gebundenen Arzten gewichtet werden. Dass 39% der befragten Pflegenden die hohen Kosten als
Hauptargument gegen diagnostische und therapeutische MaBnahmen bei MmD sahen, zeigte
dagegen eine Studie von Zanetti et al. [146].
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4.2 Nebenergebnisse

4.2.1 Haufigkeit der durchgefiihrten Handlungen

Die Befragung der Pflegenden bezlglich durchgefiihrter Handlungsoptionen im Fall auftretender
Probleme bei der Nahrungsaufnahme gliedert sich in zwei Teile. Im ersten allgemeiner gehaltenen
Abschnitt bestand lediglich die Wahl zwischen oraler Erndhrung, Sondenerndhrung und keiner
Erndhrung. Die Ergebnisse dieses Abschnittes sind eindeutig. Die am haufigsten angewandte
Methode war die der oralen Nahrungseingabe, gefolgt von der Erndhrung mittels Sonde. Nur selten
kam es zur Einstellung der Erndhrung. Diese Ergebnisse werden dadurch untermauert, dass die orale
Nahrungseingabe als eine der Kernkompetenzen der Pflege gilt und diese Erfolge und Misserfolge,
den Ernahrungszustand des Patienten betreffend, sehr persdnlich nehmen [127]. So haben viele
Pflegekrafte ihre ganz personlichen Tricks, wie sie versuchen Nahrungsverweigerer zum Essen zu
bringen. Diese Kniffe resultieren meist aus persdnlichen Erfahrungen und interdisziplindren
Teambesprechungen, in welchen sie sich austauschen [127]. Die orale Nahrungseingabe ist
dementsprechend fiur die Pflegenden eine Selbstverstandlichkeit wahrend die kiinstliche Erndhrung-
und Flussigkeitsgabe einer medizinischen Entscheidung bedarf. Das Einstellen der Erndahrung wird
von einigen Pflegenden als persdnliche Niederlage empfunden. Auch daraus lasst sich die Rangfolge
der durchgefiihrten Handlungsoptionen erkldren. Im Gegensatz zu den allgemeinen
Handlungsoptionen ist aus den Ergebnissen der speziellen Handlungsoptionen keine einheitliche
Tendenz erkennbar.

Im Gegensatz zu unserer Vermutung ist das Einstellen der Ernadhrung fiir die Pflegenden nur
ausgesprochen selten eine Option, welche bei einzelnen Pflegenden sogar fiir Emp&rung sorgte. Wir
hatten erwartet, dass der Verzicht auf die Nahrungseingabe im Rahmen einer palliativmedizinischen
Therapie haufiger Anwendung findet. Da viele Studien belegen, dass Erndhrung im Sterbeprozess
vermehrt als belastend empfunden wird und die Qualitat des Sterbeprozesses herabsetzt [46, 147,
148]. Moglicherweise ist die symbolische Bedeutung des Essens [48] zu grol} beziehungsweise es
wird das Einstellen der Erndhrung irrtimlicherweise mit verhungern lassen gleich gesetzt [134],
wobei dieses von einigen Pflegenden als sehr schmerzhaft und bedngstigend empfunden wurde.

4.2.2 Bedeutung der PEG und Entwicklung der Anlage von PEG-Sonden iiber die

letzten Jahrzehnte

In Gesprachen im Rahmen der Fragebogenstudie berichteten vor allem dltere Pflegende mit langerer
Berufserfahrung, dass die Zahl der PEG-Sonden in den letzten zehn Jahren stark ricklaufig gewesen
ware, allerdings gibt es hierzu keine Langzeitstudien. In einer Studie des Gesundheitsamtes Bremen
zur Entwicklung der Pravalenz von PEG-Sonden wurde im Jahr 2009 ein Riickgang der Prdvalenz der
PEG-Sonden um 1.1% binnen der letzten sechs Jahren verzeichnet [149]. Dies liegt moglicherweise an
den Studien der letzten Jahre, welche grofStenteils keine Evidenz fir den Nutzen einer
Sondenerndhrung bei MmD im fortgeschrittenen Stadium zeigten [43]. Vielleicht aber auch an einem
vermehrten ethischen Bewusstsein [47] und Verstdndnis demenzieller Erkrankungen mit dem
Wissen, dass diese Patienten gerade von pflegerischer Zuwendung wie oraler Nahrungseingabe
profitieren und diese zwischenmenschliche Interaktion nicht gleichzusetzen ist mit dem Anhangen
kiinstlicher Erndhrung [150]. Des Weiteren wurden vermehrt interdisziplinare Palliativteams
eingefiihrt, welche bei Entscheidungsprozessen den Betroffenen mit Hilfe einer individuellen Nutzen-
Risiko-Abwdagung anhand etablierter Prognosekriterien beratend zur Seite standen [151, 152]. Hier
kdnnte es von Interesse sein, die Griinde fir den Riickgang der PEG-Sonden bei MmD in Erfahrung zu
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bringen. Eine Befragung unter Arzten und Pflegenden, sowie das Studium von Krankenakten der
entsprechenden Patientengruppe, konnte hier mehr Klarheit bringen.

4.2.3 Fort- und Weiterbildungsbedarf

Obwohl sich der Grol3teil der Pflegenden (77%) selbst als fortgeschritten im Umgang mit Nahrungs-
und Flissigkeitsgabe bei MmD bezeichneten, haben die Pflegenden Wunsch nach vermehrten
Fortbildungen in diesem Bereich. Dies zeigte sich in der durchgefiihrten Fragebogenstudie. Hier
gaben Uber 70% der Teilnehmer, welche die Frage beantwortet haben, an dass sie auf diesem Gebiet
Fortbildungsbedarf haben. Wie sich auch in anderen Studien gezeigt hat ware es daher durchaus
sinnvoll, vermehrt in die Fort- und Weiterbildung der Altenpflege auf dem Gebiet demenzieller
Erkrankungen zu investieren [19]. Aktuell sind in Pflegeheimen auch viele Pflegediensthelfer (23%
der Teilnehmer der Fragebogenstudie) und Zeitarbeitskrafte beschaftigt. Es zeigte sich jedoch bei der
Auswertung der Fragebdgen, dass die Pflegedienst- und Wohnbereichsleitungen die Fragebdégen
valider und reflektierter ausgefiillt haben. Dies lasst darauf schlieen, dass diese moglicherweise auf
Grund ihrer Weiterbildung und der grofReren Erfahrung vor allem auch im Umgang mit schwierigeren
Fallen, einen Wissensvorsprung haben. Eine Verbesserung der Aus- und Weiterbildung wéare daher
durchaus erstrebenswert. Moglicherweise wire es auch eine Uberlegung wert, eine eigene
Weiterbildung fiir die Pflege dementer Menschen auszuarbeiten und anzubieten. So kdnnte dieses
im Umgang doch sehr spezielle Patientengut von eigens dafiir ausgebildeten Fachkraften betreut
werden.

4.2.4 Vergleich christlich-religioser Trager mit nicht-christlich-religiosen Tragern

In einer Studie wurde gezeigt, dass Personen, welche sich fiir eine kinstliche Erndhrung- und
Flissigkeitsgabe aussprachen, oft den Wert des Lebens an sich sehr hoch schatzten und dies haufig
auf Basis religioser Werte [153]. Wir hatten ebenfalls die Hypothese, dass sich Mitarbeiter christlich-
religios gefiihrter Heime schwerer damit tun wiirden die Erndhrung bei ihren Patienten einzustellen.
Dahin gehend konnten wir allerdings keine signifikanten Unterschiede zwischen nicht-christlich-
religiosen Heimen und christlich-religiosen Heimen feststellen. Auch die Vermutung, dass in
christlich-religiosen Heimen mehr PEG-Sonden vorkommen, lieR sich durch unsere Ergebnisse nicht
bestatigen. Moglicherweise lieBen sich mit einer groReren Stichprobe signifikante Unterschiede
erheben. Ergebnisse anderer Studien zeigten, dass unter den Beflirwortern kiinstlicher Erndhrung
signifikant mehr religiose Pflegende waren als nicht-religiose [146, 154]. Es zeigte sich in der
Fragebogenstudie dennoch, dass signifikant mehr Pflegende christlich-religioser Heime das Zeigen
von Freude als Lebenswillen interpretierten als Mitarbeiter nicht christlich-religiéser Einrichtungen.
Es lasst sich daher vermuten, dass diese Pflegenden durch ihre religiosen Werte das Leben und den
Schutz dieses, wie auch in der oben erwdhnten Studie gezeigt, héher schitzen und so vermehrt dazu
tendieren in einem gezeigten Verhalten den Willen zu Leben zu sehen. Aber auch, dass es hier nicht
um eine Lebensverlangerung um jeden Preis geht, sondern dass die Lebensqualitdt der Patienten die
Therapieentscheidungen mit beeinflusst. Dies entspricht auch dem, was die katholische Kirche zu
dieser Thematik postuliert. So soll allen Patienten Nahrung angeboten werden, auch wenn diese in
Form einer Sondenernahrung erfolgen muss, jedoch nur solange der Nutzen den Schaden lberwiegt
[155]. Ahnlich &uRern sich die jiidischen Ethiker zu diesem Thema, auch hier sollen alle
lebensverlangernden MalRnahmen ergriffen werden, solange keine Leiden verursacht oder verlangert
wird [46, 156].
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4.3 Limitationen

Der Fragebogen ist kein psychometrischer Test, deshalb wurde keine Validitats- oder
Reliabilitatsprifung durchgefiihrt. In Fragen der Objektivitdt ist hier eine Einordnung der Studie
moglich. Durchfiihrungsobjektivitat wird durch standardisierte Instruktionen zur Bearbeitung des
Fragebogens erreicht. Die Unabhangigkeit vom Untersuchungsleiter gelang durch beiliegende
Informationsschreiben und Bearbeitungshinweise auf dem Fragebogen selbst [126]. Auch
Auswertungsobjektivitat ~ wird  durch  Multiple-Choice  Antworten  mit  vorgegebenen
Antwortmoglichkeiten erreicht. Die Auswertung ist folglich unabhdngig vom Auswerter. Eine
Interpretationsobjektivitdt ist mit der Befragung nicht zu erreichen, da keine Werte von
Vergleichsgruppen existierten, anhand derer eine Einordnung maoglich ware.

Die Entwicklung der Fragebdgen fand in Absprache mit Experten auf dem Gebiet kinstlicher
Erndhrung und demenzieller Erkrankungen statt. AuBerdem wurde ein Pretest durchgefihrt um die
Verstandlichkeit des Messinstruments zu prifen.

Die Auswahl der Pflegeheime fiir die Fragebogenstudie erfolgte anhand einer Liste alle Miinchner
Pflegeheimen des Kreisverwaltungsreferats Miinchen. 12 der 23 angefragten Einrichtungen stimmten
einer Teilnahme an der Fragebogenstudie zu. EIf Heime lehnten die Teilnahme ab. Begriindungen
waren unter anderem eine zusatzliche Belastung fir die Pflege und die Teilnahme an zu vielen
anderen Studien oder QualitdtssicherungsmaRnahmen. Besonders schwer bis unmoglich war es
Heime groRer, kommerzieller Trager zur Teilnahme zu gewinnen. Die Auswahl der zu befragenden
Mitarbeiter in den teilnehmenden Heimen erfolgte indirekt durch die Heimleitung, da diese
festlegten auf welchen Stationen wir die Befragung durchfiihren konnten. Hier besteht
moglicherweise ein Selection Bias hinsichtlich der Auswahl moglicher Vorzeigestationen durch die
Heimleitung.

Bei der Aufklarung zu Beginn der Fragebogenstudie wurde deutlich daraufhin gewiesen, dass die
Teilnahme freiwillig ist, dennoch nahmen alle Pflegenden an der Befragung teil. Der Ricklauf betrug
hier also 100%. Es kann jedoch sein, dass die Pflegenden durch die Rahmenbedingungen einem
gewissen Druck ausgesetzt waren, dass sie mitmachen miissten. Die Befragung erfolgte wahrend der
Ubergabebesprechung, die Befragungsleiter wurden durch einen Vorgesetzten vorgestellt und die
eigenen Kollegen waren ebenfalls anwesend und nahmen auch alle teil. Vereinzelt traten beim
Ausfiillen der Bogen Verstiandnisprobleme auf. Dies war vermutlich vorwiegend bei Teilnehmern,
welche Deutsch nicht als Muttersprache hatten, der Fall. Moglicherweise waren fiir diese Teilnehmer
Teile des Fragebogens zu kompliziert formuliert. Ein weiterer moglicher Storfaktor kann der
Zeitdruck gewesen sein, da fiir die Ubergabebesprechungen nur ein begrenzter Zeitraum zu
Verfligung stand. Einzelne Pflegende fragten nach was die eine oder andere Frage bedeutete. Der
anwesende Studienleiter (KK oder AS) versuchte dann die Fragestellung in einfacher verstandlichen
Worten zu erldutern. Es ist moglich, dass einzelne Bdgen aufgrund der Sprachproblematik nicht
komplett valide ausgefullt wurden.

In den Befragungen wurden Ressourcen, Kontrollinstanzen und Erndhrungsvorgaben als von

untergeordneter Wichtigkeit benannt, wahrend der Patientenwille, sein Wohlbefinden und die PV als

maRgeblich erachtet wurden. Ist dies jedoch tatsdchlich die Meinung der Pflegenden oder fult die

Wertung 6konomischer Kriterien als eher unwichtig auf der sozialen Erwiinschtheit einer solchen

Einstellung? Fihlen sich die Pflegenden verpflichtet menschliche Ressourcen, wie mangelnde Zeit fir

die Pflege oder die aufwendige Nahrungseingabe, als nicht entscheidungsrelevant anzugeben. Es
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sollte kritisch hinterfragt werden, ob diese Ergebnisse nicht die von der Gesellschaft geforderte
Einstellung der Pflegekrafte wiederspiegeln.

Die Befragung beschrankte sich auf Pflegeeinrichtungen im Stadtgebiet von Miinchen. Es fand keine
Erhebung in Heimen in landlichem Gebiet statt. Nach Angaben mehrerer befragter Pflegenddienst-
und Wohnbereichsleitungen gelte Miinchen als sehr fortschrittlich im Bereich kiinstlicher Erndhrung-
und Flissigkeitsgabe bei MmD. Dies riihre daher, dass im Minchner Raum bereits vermehrt
Fortbildungen zu dieser Thematik angeboten werden. AuBerdem gibt es hier einen
palliativgeriatrischen Dienst, welcher von den Heimen bei schwierigen Entscheidungen zur Beratung
hinzugezogen werden kann. Ob die Ergebnisse fiir ganz Deutschland reprédsentativ sind, misste in
einer weiteren Studie Uberprift werden.

Im Bereich der Altenpflege sind haufige Arbeitsplatzwechsel und der Einsatz von Zeitarbeitskraften
Ublich. Die Einschatzungen der Teilnehmer kénnen also eine Zusammenschau der Erfahrungen an
mehreren Arbeitsplatzen sein. Die erhobenen Werte kdnnen daher Ungenauigkeiten bergen. Eine
Moglichkeit objektivere und validere Daten, im Bezug auf die Haufigkeit auftretender Situationen, zu
erheben wiére beispielsweise die Anwendung des Edinburgh Feeding Evaluation in Dementia
Questionaire (EdFED-Q) [141]. Dieser ist als validierter Fragebogen (vgl. [127]) ein Instrument,
welches Pflegenden und Arzten helfen soll Erndhrungsprobleme zu erkennen und die Hilfe, die ein
dementer Patient bei der Nahrungseingabe bendtigt, richtig einzuschatzen [157]. Die Ergebnisse
einer Befragung mit Hilfe des EdFED-Q konnten in einer Folgestudie mit den retrospektiven
Einschatzungen der Pflegenden verglichen werden. Weitere Moglichkeiten objektivere Daten zu
gewinnen, ware eine strukturierte Untersuchung der Patienten (Blandford Scale [29]) oder auch eine
Videoanalyse des Verhaltens des Patienten (vgl. H.I.L.D.E.[97]). Des Weiteren haben Mays & Pope et
al. festgestellt, dass sich das tatsdchliche Vorgehen der Pflegenden zum Teil deutlich von dem
unterscheidet, wie sich die Pflegenden vorstellen, dass sie in einer bestimmten Situation reagieren
wirden [158]. Durch eine Befragung der Pflegenden lassen sich zwar die gemachten Erfahrungen gut
erheben, allerdings nur die Interpretationen und Handlungen, welche die Pflegenden von sich selbst
zu tun erwarten. Inwieweit diese dann mit dem tatsdchlichen Vorgehen lbereinstimmen ist so nicht
zu Uberprifen. Beide durchgefiihrten Studien beruhen auf subjektiven, zum Teil retrospektiven
Einschdtzungen der Befragten und keinen objektiven, epidemiologischen Daten. Auch werden
mogliche andere Faktoren, welche die Pflegende in ihren Entscheidungen beeinflussen kénnten, wie
beispielsweise die Biographie des Patienten, nicht mit erhoben. Hierflr sind weitere Studien von
No6ten. Anbieten wirden sich qualitative Beobachtungsstudien und Studien in welchen das ,Laute-
Denken” zur Anwendung kommt. So kénnten die Pflegenden in realen Situationen beobachtet und
ihre Gedankengidnge nachvollzogen werden. Trotz dieser Einschrankungen zeigen die Studien wie
wichtig das nonverbale Verhalten von MmfD bei der Nahrungs- und Flussigkeitsgaben ist.
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4.4 Schlussfolgerungen

Das Verhalten von Menschen mit fortgeschrittener Demenz bei der Nahrungseingabe spielt fiir die
Pflegenden in dieser Studie eine sehr grof3e Rolle. Es gibt Verhaltensweisen, welche oft bei Patienten
mit fortgeschrittener Demenz im Zuge der Nahrungseingabe beobachtet werden. Allerdings
bestehen groRBe Schwierigkeiten in der Deutung derselben. Die Gruppe der Pflegenden in dieser
Studie kamen zu keiner einheitlichen Interpretation. Dennoch spielt gerade diese Interpretation eine
groRRe Rolle bei Entscheidungen Uber das Beginnen oder Einstellen einer kiinstlichen Erndhrung. Auf
Grund dieser Ergebnisse ist es wichtig, dass vermehrt die Interpretation von non-verbalem Verhalten
von MmfD erforscht wird. Praktikable Hilfestellungen tun not, etwa durch eine Erweiterung
bestehender Leitlinien um eine Passage zur Interpretation solcher Verhaltensweisen und zum
Entscheidungsprozess Gber Formen der (kinstlichen) Erndhrung und Flussigkeitsgabe in welcher die
Handlungen auch begriindet werden, so dass diese nachvollziehbar und auch auf Einzelfdlle
Ubertragbar sind. Auch sollte im Rahmen einer normativ-ethischen Analyse untersucht werden,
welcher Stellenwert non-verbalen VerhaltensdulRerungen demenzkranker Menschen im
Zusammenhang mit Entscheidungen Uber kinstliche Erndhrung- und Flissigkeitsgabe zukommen
sollte.
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5 Zusammenfassung

5.1 Hintergrund

Kénnen Menschen mit fortgeschrittener Demenz Nahrung nicht oral aufnehmen, werden
Entscheidungen (ber kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitsgabe noétig. Da die Patienten in diesem
Stadium der Erkrankung meist nicht mehr einwilligungsfahig sind, sind stellvertretende
Entscheidungen notwendig. Hierbei stellt sich die Frage, wie nonverbale VerhaltensduRRerungen der
Patienten in der Entscheidungsfindung Gber eine mogliche kiinstliche Erndhrung zu berlicksichtigen
sind. Die Pflegenden verbringen die meiste Zeit mit den Betroffenen und beobachten deren
Verhaltensweisen. Wie werden die von den Patienten gezeigten Verhaltensweisen von den
Pflegenden wahrgenommen und interpretiert und welche Bedeutung fiir Entscheidungen (ber
kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitsgabe haben diese?

5.2 Methoden

In einem Mixed-Methods Design wurden zwei Studien zur Erhebung von typischen Verhaltensweisen
von MmD bei der Nahrungseingabe und der Interpretation dieser durch die Pflegenden
durchgefihrt.

In einer qualitativen Studie wurden zunédchst telefonisch semi-strukturierte Interviews mit
Pflegenden und Arzten durchgefiihrt. In den Interviews wurden Arzte und Pflegende nach typischen
Situationen und Verhaltensweisen gefragt, die bei der Nahrungseingabe bei MmD auftreten. Die
Interviews wurden inhaltsanalytisch ausgewertet.

In einer quantitativ ausgerichteten Studie wurden Pflegende in Miinchner Pflegeheimen nach ihrer
Einschatzung zu folgenden Themen mittels eines flinfteiligen Fragebogens befragt. Sie wurden nach
der Wichtigkeit von Faktoren gefragt, welche Einfluss auf Entscheidungen (ber kiinstliche Erndhrung
und Flussigkeitsgabe haben, aulRerdem nach der Haufigkeit bestimmter Situationen und
Handlungsoptionen sowie der Deutung beschriebener Verhaltensweisen. Die Befragung der
Pflegekrafte fand vor Ort, wihrend der Ubergabebesprechungen, statt. Die Auswertung der
Fragebogenstudie erfolgte mittels SPSS.

5.3 Ergebnisse

An der telefonischen Befragung nahmen alle angefragten Experten teil (Ricklauf 100%). Die
Ergebnisse der Interviewstudie dienten unter anderem der Erstellung des Fragebogens der
Folgestudie.

Im Rahmen der Fragebogenstudie wurden in 12 Heimen n=131 Pflegende befragt. Das Wohl des
Patienten wurde von allen Pflegenden als wichtiger oder sehr wichtiger Entscheidungsfaktor bei
Therapieentscheidungen bewertet. 98% der Teilnehmer gaben an, dass eine vorliegende
Patientenverfligung ebenfalls wichtig oder sehr wichtig ist. Die VerhaltensdauRRerungen der Patienten
waren fur 93% ein wichtiger oder sehr wichtiger Einflussfaktor bei der Entscheidung tber kiinstliche
Erndhrung- und Flissigkeitsgabe.

Von den Pflegenden wurden bei der Nahrungseingabe haufiger aversive Verhaltensweisen als das
Zeigen von Freude und Wohlergehen erlebt. Auch wurde haufiger von Problemen bei der oralen
Nahrungseingabe als bei der Sondenerndhrung berichtet. Bei der Deutung der geschilderten
Verhaltensweisen durch die Teilnehmer fiel auf, dass diese dazu tendierten, appetitive
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Verhaltensweisen haufiger als Lebenswille zu deuten und nicht als Ausdruck von Wohlbefinden.
Aversives Verhalten wurde dagegen eher als Ausdruck von Unbehagen denn als Wunsch zu sterben
interpretiert. Im Vergleich deuteten Pflegenden christlich-religioser Pflegeheime Freude signifikant
haufiger als Lebenswille als Pflegende nicht-christlich-religiéser Einrichtungen.

Traten Erndhrungsprobleme auf, berichteten 62% der Befragten, dass oft dennoch weiterhin oral
erndhrt wurde; kinstliche Erndhrung war von 14% und das Unterlassen von Erndhrungsversuchen
von 37% der Pflegenden nie erlebt worden.

5.4 Diskussion

Dass die Pflegenden das Verhalten der Betroffenen als einen der wichtigsten Faktoren bei der
Entscheidung (iber die weitere Erndhrungstherapie bei auftretenden Problemen bei der
Nahrungseingabe sahen, zeigt, welchen hohen Stellenwert der Patient und seine Wiinsche einnimmt.
Dennoch ist die Interpretation des gezeigten Verhaltens mit einigen Schwierigkeiten behaftet. Dies
zeigte sich unter anderem in der hohen Variabilitdit der Interpretationen der geschilderten
Verhaltensweisen. Es ist daher sehr wichtig, dass die Pflegenden im Umgang mit gezeigten
Verhaltensweisen routinierter und sicherer werden, sowie externe Hilfestellung, beispielsweise
durch Erweiterung bestehender Leitlinien bekommen. So sollte verhindert werden, dass die
Handlungen und Entscheidungen willkirlich getroffen werden.

Das haufigere Auftreten aversiver Verhaltensweisen bei der Nahrungseingabe kann Ausdruck der
durch die Nahrungseingabe entstehenden Belastung fir die Betroffenen sein. Dass der GroRteil der
Patienten auch bei auftretenden Ernahrungsproblemen zumindest versuchsweise weiter oral ernahrt
wird, deutet auf einen sinkenden Stellenwert der Sondenernahrung bei Demenzkranken hin.

5.5 Fazit

Probleme bei der Nahrungseingabe bei Patienten mit einer demenziellen Erkrankung im
fortgeschrittenen Stadium treten in der Pflege haufig auf. Da in der Phase der Erkrankung, in welcher
Erndhrungsprobleme auftreten, meist auch schon die Fahigkeiten zur verbalen Kommunikation
eingeschrankt bis erloschen sind, sind non-verbale Verhaltensweisen von hoher Wichtigkeit. Fiir die
Pflegenden ist das Patientenverhalten ein zentraler Faktor den Sie in Entscheidungsprozesse lber
kiinstliche Erndhrung und Flussigkeitsgabe mit Arzten und Angehdrigen mit einbringen. Eine
Erforschung der Interpretationen non-verbaler Verhaltensweisen von Demenzkranken ist daher von
herausragender Bedeutung, da dies fiir die von der Demenz Betroffenen der einzige Weg ist, ihrem
Befinden Ausdruck zu verleihen und moglicherweise Therapieentscheidungen zu beeinflussen. Auch
sollte im Rahmen einer normativ-ethischen Analyse untersucht werden, wie mit non-verbalen
VerhaltensdauRerungen fortgeschritten dementer Menschen im Zusammenhang mit Entscheidungen
Uber kiinstliche Erndhrung und Fliissigkeitsgabe umgegangen werden sollte und welche Kriterien zur
Einordnung hier besonders relevant sein sollten.
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Anhang 2: Interview-Leitfaden Arzte
Stand: 04.10.2012

Einstieg: Ich mochte etwas lber lhre Erfahrung mit Patienten mit fortgeschrittener Demenz erfahren. Mich interessieren dabei besonders nonverbale Verhaltensweisen des
Patienten im Zusammenhang mit der Verabreichung von Nahrung und Flissigkeit. Ich mdchte etwas Uber typische Situationen erfahren, einerseits bei Patienten die oral
erndhrt werden, andererseits bei Patienten mit kiinstlicher Erndhrung tber irgendeine Art von Sonde, z.B: PEG.

Leitfragen Themen/Check: Wurde alles erwdhnt. | Konkrete Frage Aufrechterhaltungsfragen

Was sind typische Situationen, in - Uber eine Sonde (z.B: PEG)
denen die Entscheidung iiber eine
kiinstliche Ernahrung notwendig
wird? Bitte erzahlen Sie typische
Situationen/Fille.

Gab es Situationen, wo | - Ablehnung der Nahrungseingabe
Verhaltensweisen des Patienten | - Wunsch nach Nahrung

die Entscheidung Uber eine PEG | - Lebensfreude

beeinflusst haben? - Lebensmidigkeit

Konnen Sie von Situationen
berichten, wo bei denen eine
Patientenverfiigung nicht mit dem
Verhalten des Patienten
libereinstimmte?

Gibt es etwas, was lhnen zu was
diesem Thema wichtig erscheint was
wir noch nicht angesprochen haben?
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Anhang 3: Interview-Leitfaden Pflegende
Stand: 04.10.2012

Einstieg: Ich mochte etwas Uber lhre Erfahrung mit Patienten mit fortgeschrittener Demenz erfahren. Mich interessieren dabei besonders nonverbale
Verhaltensweisen des Patienten im Zusammenhang mit der Verabreichung von Nahrung und Flissigkeit. Ich mdchte etwas lber typische Situationen erfahren,
einerseits bei Patienten die oral erndhrt werden, andererseits bei Patienten mit kiinstlicher Erndhrung tber irgendeine Art von Sonde, z.B: PEG.

Leitfragen Themen/Check: Wurde alles | Konkrete Frage Aufrechterhaltungsfragen
erwahnt.
Was sind typische Erfahrungen, - ,nhormale Situationen”

die Sie bei der Nahrungseingabe | -, kritische Situationen”
machen, wenn die Krankheit des
Patienten (mit Demenz) schon
weit fortgeschritten war? Bitte
erzdhlen Sie typische
Situationen/Fille.

Einmal interessiert mich lhre - Orale Erndhrung
Erfahrung mit Verhaltensweisen | - Sonden-Erndhrung
des Patienten, die Sie als
Ablehnung der Nahrungsgabe
deuten. Dann interessiert mich
Ihre Erfahrung mit
Verhaltensweisen des Patienten,
die Sie als Wunsch nach Nahrung
deuten.

Bitte beschreiben Sie typische
Situationen.

Dann interessieren mich auch
nonverbale AuBerungen des
Patienten, die als Ausdruck von
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Lebensfreude interpretiert
werden oder nonverbale
AuBerungen des Patienten, die
als Ausdruck von
Lebensmiidigkeit interpretiert
werden. Bitte beschreiben Sie
eine typische Situation.

Kdénnen Sie von Situationen
berichten, wo bei denen eine
Patientenverfiigung nicht mit
dem Verhalten des Patienten
libereinstimmte?

Wenn ja:
Wie haufig kommt so etwas
vor? Wie gehen Sie damit um?

Gibt es etwas, was lhnen zu was
diesem Thema wichtig erscheint was
wir noch nicht angesprochen
haben?
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Anhang4: Fragebogen: Entscheidungen zur kiinstlichen Erndhrung bei Patienten mit Demenzerkrankungen

A) Entscheidungsfaktoren: Wenn es bei Patienten im fortgeschrittenen Stadium einer Demenzerkrankung um die Entscheidung geht, ob kiinstliche Erndhrung*
durchgefiihrt oder unterlassen werden soll, wie wichtig sind Ihnen dabei die folgenden Faktoren?

Faktoren Erlduterung -2 -1 1 2
Gar nicht Wenig Wichtig Sehr wichtig
wichtig wichtig

Medizinische Indikation ob die MaBnahme medizinisch angezeigt ist O O O

Patientenwohl ob die MaBnahme dem Patienten mehr nutzt als schadet O O 0

Patientenverfiigung ob die MaBnahme im Einklang mit einer vorhandenen O O O O
Patientenverfligung ist

Aktuelles Verhalten des Patienten ob z.B. ablehnende Gestik oder Lacheln als Hinweis flir oder 0 O O O
gegen die MalBnahme gedeutet werden kdnnen

Interessen von Angehorigen ob die MaRnahme von Angehdrigen gewiinscht wird oder 0 O O O
Angehorigen Leid erspart

Erndhrungsvorgaben ob die MaRnahme dazu geeignet ist Vorgaben beziglich Body- a O
Mass-Index/Mindestkalorienzufuhr erfillen zu kénnen

Kontrollinstanz ob eine Kontrollinstanz (z.B. der MDK) an der MaRnahme nichts O O O O
zu beanstanden hat

Rechtliche Erwagungen ob ein Risiko besteht, dass man flr die Unterlassung oder 0 O O O
Durchfiihrung der MaBnahme rechtlich belangt werden kann

Ressourcen ob man die MaRnahme besser fir andere vorhalten sollte, die d 0 O 0
mehr davon profitieren kdnnen

Schuldgefiihle ob man sich fur die Durchfiihrung/Unterlassung der MaRnahme O O O
und der Konsequenzen (z.B. den Tod des Patienten)
verantwortlich fiihlt

Eigene Wertvorstellungen ob die Unterlassung oder Durchfiihrung der MalRnahme im O O O 0
Einklang mit eigenen moralischen, religiosen oder anderen
Uberzeugungen steht

Sind lhnen Faktoren wichtig, die noch nicht genannt wurden? Wenn ja, welche:

* z.B: Uiber

eine nasogastrale Sonde, Perkutane endoskopische Gastrostomie (PEG), Perkutane endoskopische Jejunostomie (PEJ), parenterale Erndhrung
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B) Haufigkeit des Auftretens von Situationen im Zusammenhang mit Erndhrung und Fliissigkeitsgabe

Bitte schditzen Sie die folgenden Angaben.

1. Wie viele Patienten mit einer Demenzerkrankung werden in dem Wohnbereich
der Einrichtung in dem Sie tatig sind im Durchschnitt versorgt?

01-10 [011-20 0J21-30 031-40 [141-50 0O>50

2. Wie viele Patienten mit Demenzerkrankungen haben Sie etwa in den letzten
zwei Jahren begleitet/betreut?

01-25 0O026-50 0O51-75 [076-100 [0101-125

0126-150 00151-175 0[0176-200 [1>200

3. Bei wie viel Prozent der Patienten mit einer Demenzerkrankung, die Sie in den
letzten zwei Jahren betreut haben, war eine orale Nahrungseinnahme
(vorubergehend oder endgtiltig) nicht mehr moglich?

00% 01-20% 0[0021-40% [041-60% [161-80% [181-100%

4. Wie viel Prozent der Patienten mit einer Demenzerkrankung, die Sie in den
letzten zwei Jahren betreut haben, sind in dieser Zeit in lhrer Institution
verstorben?

00% 001-20% [0021-40% [141-60% [161-80% [181-100%

Anmerkungen:

112




5. Bitte geben Sie an, wie haufig Sie folgende Situationen bei den von Ihnen betreuten Patienten mit Demenzerkrankungen in den letzten zwei Jahren erlebt

haben.

Situation

Nie

Sehr
selten

Selten

Gelegent-
lich

Oft

Sehr
oft

Immer

1) Situationen, in denen der Patient bisher oral Nahrung in ausreichender Menge zu sich nehmen konnte

a) Ein Patient 6ffnet seit einigen Tagen trotz Zuwendung und Aufforderungen
beim Versuch der Nahrungseingabe den Mund nicht mehr.

g

b) Ein Patient schlagt die Hand des Pflegers beim Versuch der Nahrungseingabe
weg.

c) Ein Patient signalisiert Freude am Essen (z.B. schmatzt bevor die
Nahrungseingabe beginnt), kann Nahrung aber nicht in ausreichender Menge zu
sich nehmen.

2) Situationen, in denen der Patient nicht mehr oral erndahrt werden konnte und

liber eine Sonde erndhrt wurde

a) Eine Patientin mit einer Demenzerkrankung wird tber eine Sonde (z.B.
Nasensonde oder PEG) ernadhrt und zieht den Schlauch der Sonde heraus.

O

b) Eine Patientin mit einer fortgeschrittenen Demenzerkrankung, wird Uber eine
Sonde ernahrt. Sie stohnt bei jeder Art von pflegerischer Zuwendung.

3) Widerspriichliche Situationen

a) Ein Patient hat eine Patientenverfligung, in der er kiinstliche Erndhrung
ablehnt, zeigt aber Verhaltensweisen, die als Widerruf der Patientenverfiigung
gedeutet werden.

b) Eine Patientin scheint nach arztlicher Meinung nicht mehr von einer
Behandlung zu profitieren. Die Angehdrigen verlangen die Behandlung, mit der
Begriindung, dass die Patientin auf Zuwendung zu reagieren scheint.

c) Ein Patient, der voriibergehend von der Sonde profitiert hat, ist wieder zur
ausreichenden oralen Nahrungsaufnahme in der Lage. Die Sonde wird jedoch
belassen und nicht weiter gefullt.
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C) Verhaltensweisen des Patienten deuten

Wie deuten Sie die folgenden Verhaltensweisen von Patienten in der Regel? (Mehrfachantworten méglich)

Hinweis auf Hinweis auf Hinweis auf Hinweis auf

Wohlbefinden Lebenswillen Unbehagen Todeswunsch weder/noch
1) Situationen, in denen der Patient bisher oral Nahrung in ausreichender Menge zu sich nehmen konnte
a) Ein Patient 6ffnet seit einigen Tagen trotz Zuwendung O ad ad O O
und Aufforderungen beim Versuch der Nahrungseingabe
den Mund nicht mehr.
b) Ein Patient schlagt die Hand des Pflegers beim Versuch O O ad O ad
der Nahrungseingabe weg.
c) Ein Patient signalisiert Freude am Essen (z.B. schmatzt O O O O O
bevor die Nahrungseingabe beginnt), kann Nahrung aber
nicht in ausreichender Menge zu sich nehmen.
2) Situationen, in denen der Patient nicht mehr oral erndhrt werden konnte und iiber eine Sonde erndhrt wurde
a) Eine Patientin mit einer Demenzerkrankung wird tGber O O O O O
eine Sonde (z.B. Nasensonde oder PEG) ernahrt und zieht
den Schlauch der Sonde heraus.
b) Eine Patientin mit einer fortgeschrittenen O O O O O

Demenzerkrankung wird Gber eine Sonde ernahrt. Sie
stohnt bei jeder Art von pflegerischer Zuwendung.

Anmerkungen :
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D) Handlungsoptionen

1.) Wenn die orale Nahrungsaufnahme nicht mehr ohne weiteres moglich war, wie haufig wurden die folgenden Handlungen in den letzten zwei Jahren bei

Patienten mit fortgeschrittenen Demenzerkrankungen in lhrer Institution durchgefiihrt. Bitte kreuzen Sie an.

Nie Sehr selten Selten Gelegent- Oft Sehr oft Immer
lich

Handlungsoptionen
1) Orale Erndhrung O ad ad a ad ad O
2) Erndhrung Gber eine Sonde O O O O O O O
3) Keine Erndhrung O O O O O O O
Spezifische Handlungsoptionen
a) Eine Logopadin/Pflegekraft wendet eine Methode an, die 0 O O O 0 O O
dem Patienten zur Nahrungsaufnahme verhilft.
b) Der Patient wird weiterhin oral erndhrt, auch wenn er nicht O 0 0 0 m] 0 0
genigend Kalorien aufnimmt.
c) Dem Patienten wird wiederholt Nahrung angeboten, aber a a a a a a a
kiinstliche Erndhrung wird nicht verabreicht.
d) Der Patient wird tber eine Sonde (z.B. PEG) erndhrt. O O O O 0 O O
Zusatzlich wird ihm oral Essen eingegeben.
e) Der Patient erhilt eine Sonde (z.B. PEG) und wird dauerhaft 0 0 0 0 0 0 0
nur Gber diese ernéhrt.
f) Der Patient erhélt eine Sonde (z.B. PEG) und wird nur tber 0 O O ad O O O
diese erndhrt. Nach einigen Monaten wird iberprift, ob der
Patient von der Sonde profitiert.
g) Der Patient erhalt eine Sonde (z.B. PEG) und wird zusatzlich ad O O O O O O
mit sedierenden Medikamenten behandelt bzw. am Bett fixiert.
h) Die Nahrungseingabe wird unterlassen und es wird keine 0 O O O 0 O O

kiinstliche Erndhrung und Flissigkeitsgabe verabreicht.
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E) Angaben zur Person

1. Wie alt sind Sie? ___ Jahre

2. Welches Geschlecht haben Sie? [ Weiblich [1 Mannlich

3. Haben Sie eine abgeschlossene Berufsausbildung? [1ja (1 nein

4. In welchem Beruf sind Sie tatig?

Pfleger/in: Arzt/ Arztin:
[1 Pflegedienstleitung [] Hausarzt/ Allgemeinarzt
[0 Gesundheits- und Krankenpfleger/in [l Geriater
O Altenpfleger/in O Andere:
[1 Pflegehelfer
] Andere:
Betreuer: Andere
[J Berufsbetreuer [J Andere:
5. Wie lange sind Sie in lhrem Beruf tatig? Jahre (Fiir Arzte: seit der Approbation)

6. In was fiir einer Einrichtung sind Sie tatig? (Mehrfachantworten méglich)

[J Krankenhaus [J Ambulanter Pflegedienst
[1 Altenheim [1 Selbstindig/Freiberuflich (Fiir Arzte:
[l Pflegeheim Niedergelassen)

[1 Andere:

7. Wie wiirden Sie lhren Kenntnisstand in Bezug auf Demenzerkrankungen einschitzen? (] Anfanger [] Fortgeschrittener [] Experte
8. Haben Sie Bedarf an Fortbildungen zum Thema Demenz und Entscheidungen liber kiinstliche Erndhrung? [ ja, [ nein;

9. Gibt es noch etwas, das Sie uns mitteilen mochten:

Vielen Dank fiir lhre Teilnahme!
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Anhang 5: Poster fiir den Jahreskongress der Deutschen Gesellschaft fiir Palliativmedizin 2014

N R NI D
MEDIZINISCHE FAKULTAT é" aNi
e INSTITUT FUR ETHIK, GESCHICHTE UND § ' “
’ AR
oG TAT A NSY THEORIE DER MEDIZIN ) |5k v«‘.‘_\
UNIVERSITAT 23 i\A
MONCHEN 1

Interpretationen nonverbaler VerhaltensdauBerungen von Bewohnern mit fortgeschrittener
Demenz bei der Nahrungsgabe: Eine Befragung unter Pflegekréaften in Heimen
A. Schuler’, K. Kuehimeyer', G. D. Borasio?, C. Kolb®* und R. J. Jox'

Institut fur Ethik, Geschichte und Theorie der Medizin, Ludwig-Maximilians-Universitat ,Minchen
2 Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV), Université de Lausanne, Lausanne, Switzerland
3Interdisziplinares Centrum fur Altersforschung, Abt. Institut fir Biomedizin des Alterns, Friedrich-Alexander-Universitat Erlangen-Nurnberg

Hintergrund Methode
* 69% der Bewohner stationarer Pflegeheime leiden an * Aufsuchende Befragung von Pflegenden (Diese initiieren/
einer Demenzerkrankung koordinieren Entscheidungen, sind dem Wohlergehen des
» Erschwernisse in der Endphase demenzieller Patienten verpflichtet und haben die Nahrungseingabe als
Erkrankungen: Kernaufgabe)
« EinbuBRe verbaler Kommunikationsfahigkeit » Geschichtete Stichprobe von 12 stationaren Pflegeheimen in
- Erschwerte orale Nahrungsaufnahme Munchen (n=131)
» Gefahr der Mangelernahrung : Entscheidungen tber « Erhebung ihrer Erfahrungen, Einstellungen zu der Bedeutung
kunstlicher Ernahrung und Flussigkeitsgabe werden nétig  und den Interpretationen von nonverbalem Verhalten bei der
« Schwierigkeit der Interpretation des nonverbalen Nahrungseingabe mittels Fragebogen

Patientenverhaltens

Forschungsfrage: Welche Relevanz haben nonverbale VerhaltensduBerungen bei der Entscheidung tiber kiinstliche
Nahrungs- und Flissigkeitsgabe? Wie werden nonverbale VerhaltensduBerungen interpretiert?

Ergebnisse - Das Verhalten des Patienten

Patientenveriiaung | wurde von der Mehrheit der
Patientenwohl . )
Verhalten des Patienten Pflegenden als wichtiger Faktor
Medizinische Indikation bei Entscheidungen uber
Rechtliche Erwagungen kuinstlicher Erndhrung und
Interessen von Angehérigen .. . .
Flussigkeitsgabe bewertet

Schuldgefiihle
Eigene Wertvorstellungen I -Positives Verhalten wurde eher
als Lebenswille gedeutet, wéhrend
negative Verhaltensweisen

Kontrollinstanz

Ressourcenverteilung

Erndhrungsvorgaben 1 : ' .
0% 20% 40% 60% 80% 100% Vermenhrt als Unwohlsein und nicht
Ogar nicht wichtig Dwenig wichtig ~Bwichtig ®sehr wichtig als Todeswunsch gedeutet
Abbildung 1 Einflussfaktoren auf die Entscheidung tiber d
kinstliche Erndhrung und Flissigkeitsgabe 80 wurdaen.
Haufigkeiten, mit denen Faktoren auf einer vierstufigen in % ™ Todeswunsch ®Unbehagen mweder/noch = Wohlbefinden O Lebenswillen
Ratingskala (gar nicht wichtig bis sehr wichtig) eingeschatzt 0
wurden 60
-Signifikant mehr Mitarbeiter 50
christlich-religiéser Heime als 40
Mitarbeiter nicht-konfessioneller 30
Einrichtungen interpretierten Freude 20
am Essen als Lebenswillen (p<0,05) 1o ﬂ 5 _- 5
*>90% der Befragten haben in den 0= " = , ] o
. Offnet Mund Schlagt Hand Zeigt Freude Zieht Sonde Stéhnt bei
letzten 2 Jahren bei der oralen nicht weg Zuwendung
. Abbildung 2 Interpretationen der Verhaltensweisen

Nahl’ungselngabe ablehnendes Haufigkeiten (in %), mit denen Verhaltensweisen als Wohlbefinden oder Unbehagen
Verha|ten erlebt bzw. als Lebenswillen oder Todeswunsch oder weder/noch interpretiert wurden;

Mehrfachantworten méglich

Schlussfolgerung

- Fur Pflegende in Heimen der stationaren Altenpflege haben die nonverbalen VerhaltensduRerungen
eine groRe Bedeutung bei Entscheidungen tber kunstliche Ernahrung und Flussigkeitsgabe

» Die Pflegenden in dieser Studie kamen nicht zu Ubereinstimmenden Interpretationen der Bedeutung
des gezeigten Verhaltens

»>Es sollten Kriterien definiert werden, anhand derer man die Verldsslichkeit der Interpretationen
nonverbaler VerhaltensduRBerungen liberpriifen kann

E— — —
Kontakt: anna. de 10. Kongress der deutschen G aft fur Palliati dizin 23.-27. Juni 2014 Forderung: Stiftverband fur die deutsche Wissenschaft
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