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Das Verloschen eines verwirrten Lichtes
- Eine Untersuchung zu den Palliativpflege-Ressourcen der Pflegefachkrafte in Wohnge-
meinschaften fir Menschen mit Demenz

1. Einleitung
Die Themen Demenz und Pflege am Lebensende gewinnen in der jetzigen Zeit einer altern-

den Gesellschaft zunehmend an Bedeutung. Aktuellen Statistiken zufolge ist jeder vierte
Deutsche, der ein Lebensalter von mindestens 80 erreicht hat, von einer dementiellen Er-
krankung betroffen.' Es wird prognostiziert, dass im Jahr 2060 vierzehn Prozent der Bevol-
kerung {iber 80 Jahre alt sein wird.? Inzwischen wurden in der Landschaft der pflegerischen
Versorgungsstrukturen einige Alternativen zu der herkdmmlichen stationaren Versorgung
entwickelt, um die Gesundheitsversorgung flr eine alternde Gesellschaft mit einer hohen
Anzahl an dementiell erkrankten und pflegebedurftigen Menschen auch in Zukunft zu si-
chern. Ein Beispiel ist in diesem Zusammenhang die ambulant betreute Wohngemeinschaft
fur Menschen mit Demenz. Hauptverantwortliche fir diese Begleitung sind die Pflegefach-
krafte.

In der vorliegenden Arbeit wurde folgenden Forschungsfragen nachgegangen:

1) Uber welche Palliativpflegeressourcen verfligen die Mitarbeiter in ambulant betreuten
Wohngemeinschaften fur Menschen mit Demenz?

2) Welche Rahmenbedingungen wurden in einer Demenz-WG geschaffen oder missen ge-
schaffen werden, um eine professionelle Palliativpflege anbieten zu kdnnen?

3) Welchen Férderungsbedarf in Bezug auf Palliativpflege-Kompetenzen haben die Mitarbei-
ter in Demenz-WGs?

Diese Forschungsfragen wurden auf der Basis von qualitativen Interviews, die exemplarisch
in drei Berliner Demenz-WGs durchgeflhrt wurden, gestitzt durch eine systematische Lite-
raturrecherche, beantwortet. Die innovative Wohnform der Demenz-WG hat in den vergan-
genen Jahren in Berlin einen wichtigen Stellenwert in der Landschaft der pflegerischen Ver-
sorgung von alternden Menschen eingenommen. Diese Wohnform wurde aufgrund ihrer ste-

tig wachsenden Prasenz als Ort dieses Forschungsprojekts ausgewahlt.

1.2 Ziel des Forschungsprojekts
Das Forschungsprojekt soll in erster Linie beleuchten, ob und inwiefern das Leid der jeweili-

gen Bewohner erkannt wird und welche leidlindernden MafRnahmen hiernach ergriffen wer-
den. Es soll darlegen, wo Palliativpflege-Kompetenzen bereits vorzufinden sind und in wel-
chen Bereichen hingegen konkrete Férderung notwendig ist. Das Forschungsprojekt soll da-

zu beitragen, mehr Bewusstsein fiir das Leid von Menschen mit Demenz - inshesondere in

! vgl. Deutsche Alzheimers Gesellschaft (Hrsg.), (2010).
2 vgl. Bundesinstitut fir Bevdlkerungsforschung, (2009).



der letzten Phase ihres Lebens - zu schaffen, um dessen Linderung in das Aufgabengebiet

der Pflegefachkréfte zu integrieren.

1.3 Aufbau dieser Arbeit
Die vorliegende Bachelorarbeit gliedert sich in die folgenden Kapitel: Der Einleitung folgt das

zweite Kapitel, in dem der theoretische Rahmen fir die relevanten Hauptbegriffe dieser Ar-
beit festgelegt wird. Diese sind: Demenz, Demenz-WG, Palliative Care, eine vertiefte Dar-
stellung der drei Saulen der palliativen Pflege sowie Palliativpflege fir Menschen mit De-
menz. Im Anschluss folgt ein Kapitel, das dem aktuellen Stand der Forschung in den oben
genannten Themenbereichen referiert. In Kapitel vier werden die ethischen Prinzipien der
biomedizinischen Theorie nach Beauchamp und Childress kurz dargestellt. Das fiinfte Kapi-
tel beschaftigt sich mit dem konkreten methodischen Vorgehen der systematischen Literatur-
recherche in Datenbanken und qualitativ erhobenen Daten durch leitfadengestitzte
problemzentrierte Interviews nach Witzel. Das sechste Kapitel beinhaltet die Daten-Analyse,
die Auswertung und die Ergebnisse der Erhebung. Im siebten Kapitel werden die Ergebnisse
der Untersuchung auf der Basis der Prinzipien der biomedizinischen Ethik in Bezugnahme
auf die aktuelle Forschungslage eingeordnet und diskutiert. Handlungsempfehlungen fir die
Praxis werden im achten Kapitel gegeben; dort wird zudem auf weiteren Forschungsbedarf

hingewiesen. Im neunten Kapitel findet sich schlieRlich die Zusammenfassung der Arbeit.

2.Begriffsklarung
2.1 Demenz

2.1.1 Definition
Demenz wird in der Pschyrembel definiert als ,Bez. fir i.d.R. Uber Mon. bis Jahre chron.

progrediente degenerative Veranderungen des Gehirns mit Verlust von friher erworbenen
kognitiven Fahigkeiten*®. Demenz an sich ist keine Krankheit, sondern vielmehr eine An-
sammlung von Symptomen - verursacht durch eine Erkrankung. Ungefahr die Halfte aller an
Demenz Erkrankten leidet unter einer durch die Alzheimer-Krankheit hervorgerufene De-
menz. Die zweithdufigste Ursache fur Demenz stellen vaskulare Hirnerkrankungen - so etwa

sklerotische Veranderungen der GefaRe - dar.*

2.1.2 Krankheitsverlauf
Das Verlaufsmuster einer Demenz wird charakterisiert durch einen lang anhaltenden steti-

gen Abbau der kognitiven Fahigkeiten und kérperlichen Funktionen.® Folgendes Bild ver-

deutlicht diesen Prozess und vergleicht es mit dem Krankheitsverlauf einer Krebserkran-

®De Gruyter, W. (Hrsg.) (1997) S. 328.
4 vgl. De Gruyter, W. (Hrsg.) (1997) S. 328.
° vgl. Schumacher, M., Schneider, N. (2010) S. 124.



kung. Deutlich zu erkennen ist, dass ein Leben mit Demenz dadurch gekennzeichnet ist,
dass der allgemeine Zustand im niedrigen Bereich auf und ab schwankt — bis der Mensch
verstirbt. Dies bedeutet, dass der an Demenz erkrankte Mensch immer wieder in einen

schlechten Allgemeinzustand gerat, der irgendwann in die Sterbephase Ubergeht.

A

-
an Cancer

Funchion

Function

2.1.3 Stadien einer Demenz
Das erste Stadium einer Demenz ist gekennzeichnet durch eine schleichende Vergesslich-

keit sowie durch Konzentrationsschwierigkeiten und Schwierigkeiten, Situationen angemes-
sen einzuschatzen. Im mittleren Stadium einer Demenz fallt es den Betroffenen zunehmend
schwer, ihren Alltag, das heil3t die nétigen Handlungen und Ablaufe zu bewaltigen. Diese
Phase ist oft begleitet von Wutausbriichen, Angsten und einem verstarkten Riickzugsverhal-
ten. Mit dem Voranschreiten der Erkrankung verlieren die Betroffenen zudem die Fahigkeit
zur verbalen Kommunikation. Am Ende dieses Stadiums ist der Mensch zumeist bettlagerig,
inkontinent und vollkommen desorientiert.” Die Gefilhlswelt eines an Demenz erkrankten
Menschen bleibt hingegen wahrend aller Stadien bis zum Schluss erhalten, auch wenn die-

se nicht in Worte gefasst werden kann.?

2.1.4 Sterben und Demenz

Dementiell erkrankte Menschen kénnen in jedem Stadium ihrer Erkrankung versterben. Die
meisten sterben jedoch in einem weit fortgeschrittenen Stadium ihrer Erkrankung an den
Folgen einer durch die Demenz hervorgerufenen Bettlagerigkeit. Damit ist gemeint, dass sie

aufgrund einer Sepsis (verursacht durch einen Dekubitus) oder an einer Lungenentziindung

6 Lynn,J., Adamson, D., (2003) S. 8.
"vgl.Popp, I. (1999) S. 32.
8 vgl. Weyerer,S. Gesundheitsberichterstattung des Bundes, RKI (Hrsg.) (2005) S.16.



sterben.? Einige Betroffenen versterben wegen Dehydration und Mangelernahrung aufgrund
einer krankheitsbedingten Dysphagie oder einem Desinteresse an Nahrung und Flissigkeit.
Es gibt jedoch auch immer wieder Menschen mit einer Demenz, die pl6tzlich und unvorher-
sehbar sterben - ohne einen sich ankiindigenden kérperlichen Abbau.'® Dies plétzliche Ster-
ben konnte darauf zurlickzufiihren sein, dass es sich bei Menschen mit Demenz in der Re-
gel um Menschen handelt, die bereits ein hohes Lebensalter erreicht haben. Somit leiden sie
oft - wie viele Menschen im hohen Alter - an mehreren Erkrankungen gleichzeitig, so etwa
an der Koronaren Herzkrankheit zusatzlich zu einer Demenz. Des Weiteren kdnnen Men-
schen mit einer fortgeschrittenen Demenz oft weder das eigene Unwohlsein genau deuten
noch es gezielt kommunizieren. Dies kann dazu fiihren, dass ein Mensch mit Demenz den
Leidensweg einer Erkrankung durchlebt hat, ohne dass es von dem Pflegepersonal als sol-
ches erkannt worden ist.

Vielfaltigen Faktoren heben die groRe Schwierigkeit, den genauen Anfang des Sterbepro-
zesses bei Menschen mit Demenz zu erkennen, hervor. Sie machen auf3erdem deutlich,
dass das Voranschreiten einer Demenz mit einem Leid auf vielen verschiedenen Ebenen

verbunden ist.

2.1.5 Sterbeprozess bei Menschen mit Demenz
Der Sterbeprozess fir einen an Demenz Erkrankten ist - wie bei anderen Menschen - nicht

nur ein korperlicher Prozess und einer des geistigen Verfalls, sondern es handelt sich um
einen Prozess, welcher den Mensch als Ganzes betrifft. Laut der ICD-10-Definition von De-
menz ist ein Mensch mit Demenz in allen Phasen seiner Krankheit bei vollem Bewusstsein.

,Das Bewusstsein ist nicht getriibt*"’

. Was bedeutet dies fiir den Sterbeprozess eines Men-
schen mit Demenz? Sterben Menschen mit Demenz anders?

Menschen ohne Demenz durchleben verschiedene Sterbephasen. Zur Krisenbewaltigung
und zu den einzelnen Phasen liegen zahlreiche Modelle vor. Speziell hinsichtlich des Ster-
beprozesses sind die flinf Sterbephasen nach Dr. Elizabeth Kibler-Ross, Mitbegriinderin der
modernen Hospizbewegung, zu erwéhnen.” Das Phasenmodell von Dr. Kiibler- Ross und
die hohe Relevanz der Krisenbewaltigungsmodelle kdnnen aufgrund des begrenzten Um-
fangs dieser Arbeit nicht einzeln beleuchtet werden. Es soll an dieser Stelle lediglich eine
grobe Skizze gezeichnet werden, mit deren Hilfe ein tieferes Verstandnis flr den Sterbepro-
zess eines Menschen mit Demenz vermittelt werden soll. Im Grunde zeigen alle Phasenmo-

delle gemeinsam, dass der Mensch in seiner Krise heftige Emotionen und innere Konflikt

durchlauft, dabei immer wieder grundlegende Erkenntnisse Uber sich und das Leben gewin-

% vgl. Lamp, I. (2007).

"% ygl. Abbey, J. (2006) S. 5.
"' DIMDI (2011)

12 vgl. Kubler-Ross, E., (1970)



nen kann. Diese Phasen kdnnen sich in beliebiger Abfolge abwechseln und wiederholen.
Der Sterbeprozess, beginnend mit der Diagnose einer tddlich verlaufenden Erkrankung,
fuhrt den Menschen in eine tiefe Lebenskrise; das Gefiihl der eigenen ausweglosen Endlich-
keit bricht unweigerlich in die Gegenwart hinein.

Es ist nicht méglich zu beurteilen, wie ein Mensch mit Demenz die einzelnen Sterbephasen
durchlebt. Niemanden vermag genau zu sagen, auf welche Weise es moglich ist, Sterben
und das Geflihl der eigenen Endlichkeit ohne kognitive Fahigkeiten oder rationalen Verstand
zu verarbeiten. Es ware zudem vorschnell zu behaupten, dass diese Fahigkeiten wesentlich
zur Krisenbewaltigung beitragen. Das Geflihlsleben eines Menschen mit Demenz ist héchst
sensibel und - wie bereits erwahnt - vollkommen unversehrt.” Deshalb kann Verstandnis fiir
die Erlebniswelt desorientierte Sterbender ebenfalls nur durch die eigene Gefiihlssensibilitat

entwickelt werden.

2.2 Ambulant betreute Wohngruppen fiir Menschen mit Demenz

2.2.1 Demenz-WG
Fir viele pflegebedirftige Menschen ist der Wunsch in den eigenen vier Wanden bis zum

Schluss zu leben, nicht realisierbar. Wenn die Angehdrigen die Pflege nicht mehr bewaltigen
kénnen oder wenn ein amtlicher Betreuer eingeschaltet wird, und es deutlich wird, dass der
zu Betreuende alleine zu Hause seinen Alltag trotz z.B. regelImaRigen Besuchen eines Pfle-
gedienstes nicht mehr bewaltigen kann, beginnt man, Uber Versorgungsalternativen, durch
die der Patient rund um die Uhr betreut werden kann, nachzudenken. In Deutschland gibt es
zurzeit die Mdéglichkeit einer Unterbringung in einem Heim; auch kénnen alternative Wohn-
formen aufgesucht werden.' Die meisten Menschen mit Demenz werden friiher oder spéter
in einem Heim oder einer dhnlichen Versorgungsstruktur aufgenommen.’ Isolation, Isolati-
onsprophylaxe und Vernachlassigung sind in Zusammenhang mit der Versorgung von Men-
schen mit einer Demenz Themen von grof3er Bedeutung. Aufgrund des begrenzten Umfangs

der vorliegenden Arbeit werden diese jedoch im Folgenden nicht ndher beleuchtet.

Die Demenz-Wohngemeinschaften, ,Demenz-WGs* genannt, ermdglichen Menschen mit
Demenz, in einem individuell gestalteten Wohnumfeld zu wohnen - zusammen mit in der
Regel 6-10 anderen Menschen. Auf diese Weise werden die geblndelten Ressourcen aller
Bewohner zu einem groflien Vorteil. Das heil3t, es wird finanziell und organisatorisch eine
rund um die Uhr tatige pflegerische und psycho-soziale Begleitung erméglicht. Dabei wird
grollen Wert auf die Erhaltung der Selbstandigkeit und Selbstbestimmung der Patienten ge-

legt. Fir Menschen mit Demenz soll die Demenz-WG ein Ort sein, wo sie wieder Vertrauen

3 vgl. Weyerer,S. Gesundheitsberichterstattung des Bundes, RKI (Hrsg.) (2005) S.16.
" vgl. Klie, T., etal. (2005) S.124.
"% vgl. Helmchen, H. Kanowski, S., et. al.(2006) S. 191.



finden kénnen - in einer zunehmend verwirrenden Welt. Es soll fir sie zu einem neuen Zu-
hause werden, in dem sie die letzten Jahre ihres Lebens verbringen werden. Die Philoso-
phie der Demenz-WGs schlie3t den Gedanken mit ein, ein Sterben zu Hause zu ermdogli-
chen.'® Die rechtlichen Bestimmungen und Details beziiglich der Finanzierung und Gestal-
tung pflegerischer Leistungen im Rahmen einer WG werden in dieser Arbeit nicht weiter

ausgefihrt.

Die Grundphilosophie aus der das Konzept Demenz-WG entsprungen ist, wird in jeder WG
unterschiedlich gelebt. Grundsatzlich wird ein Bewohner in einer Demenz-WG eher als ein
Klient angesehen, weniger als ein Patient. Nicht der Pflegedienst, sondern die Bewohner
bestimmen durch ihre jeweilige Ab- und Zuneigung den Tagesablauf. Es wird ganz bewusst
gegen die ,Satt und Sauber”- Praktiken eines Heims angegangen. Je mehr Angehdrige sich
in der Wohngemeinschaft engagieren und auf die Winsche des an Demenz erkrankten Fa-
milienmitglieds eingehen, desto mehr flielen diese Wiinsche in das Alltagsleben in der WG
mit ein. In WGs, die nicht durch das Engagement der Angehdrigen bereichert werden, bleibt
es in der Verantwortung des Pflegedienstes, durch Biografie-Arbeit den individuellen Be-
durfnisse jedes Einzelnen herauszufinden, zu bertcksichtigen und in den Tagesablauf zu

integrieren."’

In der Regel arbeiten in einem Friih- oder Spatdienst in Doppelbesetzung eine examinierte
Altenpflegerin oder Gesundheits- und Krankenpflegerin zusammen mit ein bis zwei nicht e-
xaminierten Pflegehelfer - je nach GroRe der WG und Pflegestufe der Bewohner.'® Im
Nachtdienst werden zumeist studentische Hilfskrafte in Einzelbesetzung eingesetzt. Weil
eine Demenz-WG nicht dem Heimgesetz unterliegt, steht es dem Pflegedienst frei, im
Nachtdienst ungelernte Krafte einzusetzen, um sich in der Kernzeit eine héhere Anzahl von

Pflegenden leisten zu kénnen. '

2.3 Palliative Care

2.3.1 Palliative Care und Palliativpflege
Palliative Care stellt laut der WHO eine Herangehensweise dar, welche dazu dienen soll, die

Qualitat des Lebens flur Patienten mit tddlich verlaufenden Erkrankungen und deren Familien
zu verbessern. Das wird durch Pravention von Leid - durch frihzeitige Erkennung und Be-
handlung von Schmerzen und anderen Probleme - umgesetzt. Das menschliche Leid ist
dreifaltig: man unterscheidet physisches, psychosoziales und spirituelles Leid. In jedem die-

ser Bereiche, braucht der Mensch Unterstitzung, um das jeweilige Leid zu lindern - insbe-

'® Hochtl, E. (2008).

17ng. Behdrde fur Soziales, Familie, Gesundheit und Verbraucherschutz (Hrgs.), (2007) S. 7
'® vgl. Futterleib, W. (2009) S.354

9 ygl. Pawletko, K. (2002) S. 33
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sondere dann, wenn derjenige pflegebedurftig ist. Palliative Care betrachtet das Sterben
nicht als Krankheit, sondern als Teil des natlrlichen Verlaufs eines Lebens. Es wird ver-
sucht, den Sterbeprozess weder zu beschleunigen noch zu verhindern. Palliative Care be-
tont eine interdisziplinare Zusammenarbeit verschiedener Berufsfelder, um Betroffene von
unheilbaren Erkrankungen optimale Unterstitzung zu gewahrleisten. Palliative Care sollte
friihzeitig beginnen und nicht erst in der Endphase einer Erkrankung einsetzen.”® Demzufol-
ge stellt Palliativpflege die pflegerische Umsetzung von Palliative Care dar.

In dem Leitbild der Palliativpflege von der Deutschen Gesellschaft fir Palliativmedizin (DGP)
wird das Ziel von Palliativpflege als die ,[...] fachlich fundierte, ganzheitliche, individuelle und
phantasievolle Pflege eine[r] mdglichst hohe[n] Lebensqualitat unter grotmoglicher Selbst-
bestimmung]...].*" beschrieben. Unerldsslich um dieses Ziel zu erreichen sind eine offene
Kommunikation mit Angehdrigen, Kompetenzen der interdisziplindren Arbeit, stdndige Refle-

xion des eigenen Handelns, Fort- und Weiterbildung sowie regelmaRige Supervision.?

Palliativpflege sollte nicht nur in Notsituationen von externen Palliativfachkraften eingesetzt
werden; der Palliative-Care-Gedanke beinhaltet vielmehr, dass Menschen Unterstitzung in
Anspruch nehmen kdnnen, bevor der Zustand unertraglich wird, und das diese Hilfe in jeder

Wohnform ein integrierter Teil der Unterstiitzung darstellen sollte.?®

2.3.2 Die drei Saulen von Palliative Care
Palliative Care wird aufgrund der Messbarkeit und dem Einsatz von medikament6sen Be-

handlungen oft mit Schmerzmanagement verwechselt. Obwohl kdrperlicher Schmerz ein
sehr wichtiger Aspekt ist, ist es dennoch nur ein Aspekt von Palliative Care und Palliativpfle-
ge. Leid zu lindern und Lebensqualitdt zu optimieren bis zum Schluss ist das zentrale Ziel.
Korperlicher Schmerz stellt eine von vielen Ebenen des Leidens eines Menschen, der Pallia-
tive Care bedarf, dar. Zu dem kérperlichen Leiden kommt psychosoziales und spirituelles
Leid hinzu. Manche Autoren betrachten das psychische und das soziale Leid getrennt. Fir
Menschen mit Demenz, sind die beiden Bereiche jedoch so eng miteinander verknlpft, dass
eine gemeinsame Betrachtung fir diese Arbeit als sinnvoll angesehen wird. Die nachfolgend
vorgestellten Dimensionen von Palliative Care werden zwar getrennt vorgestellt, sind aber
keineswegs getrennt voneinander zu verstehen. Cicely Saunders, die neben Dr. Kibler-
Ross Mitbegriinderin der modernen Palliative Care-Bewegung ist, beschrieb das Leid eines
sterbenden Menschen mit dem Begriff ,total pain®. Darunter verstand sie einen ganzheitli-
chen Schmerz oder ein umfassendes Leiden als die Summe koérperlicher, geistiger, spirituel-

ler und sozialer Schmerzen.*Der in der vorliegenden Arbeit verwendete Begriff von Leid

20 vgl. World Health Organisation (Hrsg.) (2002) S. 83
*' DGP (2000)

*2gbd.

2 vgl. World Health Organization Europe (Hrsg.) (2004)
2 vgl. Saunders, C. (2006) S. 148.
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wird verstanden als ,total pain® und der Begriff des Schmerzes wird vorwiegend verwendet,
um kdrperliche Schmerzen zu benennen. Der Begriff des ,total pain“ gibt das Leid von Men-
schen mit Demenz auch deshalb besonders treffend wider, weil sie teilweise nicht in der La-
ge sind, ihre Not verbal mitzuteilen.?® In der Literatur Gber Menschen mit Demenz wird von
Kojer, M. und Schmidl, M. et al. das Konzept des ,total soothing“ als Antwort auf das Kon-
strukt des ,total pain“ angeboten. Um diese ganzheitliche Leidlinderung anbieten zu kénnen,
missen Pflegende sowohl Uber praktische Kompetenzen verfigen, die durch Schulungen
erlernt werden kdnnen, als auch Uber Kompetenzen in anderen Bereichen, die weniger in
Fortbildungen erlernt werden kénnen. Kojer, M. und Schmidl, M. et al. benennen vier intuiti-
ven Kompetenzdimensionen oder ,Kinste*:

»1) Die Kunst der Mit-Menschlichkeit

2) Die Kunst der Kommunikation

3) Die Kunst sich auf den anderen Einzulassen
4) Die Kunst der einfiihlsamen Beobachtung**®

In den folgenden Abschnitten zu kérperlichem, psychosozialem und spirituellem Leid spielen
diese vier Klinste eine Rolle, denn auch sie sind nicht streng von den anderen Dimensionen

von Palliativpflege zu trennen.

2.3.3.1 Korperliches Leiden und Demenz

Der Ausdruck von Schmerzen und anderem kdrperlichen Leiden von Menschen mit Demenz
wird oft als eine Eigenheit der Erkrankung missinterpretiert. Wenn Trost und andere Versu-
che, Verhaltensauffalligkeiten entgegenzuwirken, erfolglos bleiben, wird versucht, diese Lei-
den durch Psychopharmaka einzuddmmen. Leider erfolgt auf diese Weise keine Leidlinde-

rung; vielmehr wird eine Verhaltensanderung durch Medikamente erzeugt.”’

Neben Schmerzen kann Unwohlsein auf vielen Ebenen weitere sowohl koérperliche als auch
seelische Ursachen gleichzeitig haben. In diesem Kapitel wird lediglich der kdrperliche
Schmerz und dessen Ursache beleuchtet. Einige Ursachen fir kdrperliches Unwohlsein
kénnen sein: trockene Lippen, Durst, Obstipation, unbequeme Lagerungen, Ubelkeit, Juck-
reiz oder Nebenwirkungen von Medikamenten. Die Palliativpflege zielt darauf ab, diese
Probleme zu erkennen und eine geeignete Gegenmalinahme anzubieten, um das individuel-

le Wohlbefinden zu férdern. 8

2.3.3.2 Palliativpflege MaBnahmen gegen korperliches Leid

Die Deutsche Gesellschaft fir Palliativmedizin (DGP) hat Leitlinien zu den kdrperlichen Be-

reichen Dyspnoe, Erndhrung, Exulzerierende Wunden, Lagerung, Lymphéddem, Mundpflege,

izng Kojer, M., Schmidl, M., et. al. (2007) S. 53ff.
ebd.

" vgl. Vgl. Schwermann, M., (2010) S. 45ff.

28ng. Weissenberger-Leduc, M., (2009) S. 48f.
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Obstipation, Pruritus, Ubelkeit und Erbrechen erstellt.?® In jedem Bereich werden Pflege-
maflinahmen angeboten, die das jeweilige Symptom lindern sollen. Da Menschen mit De-
menz alle Arten von altersiiblichen Nebenerkrankungen haben kénnen, sind keine dieser
Symptome auszuschleiRen. Beim Sichten der Literatur zu diesem Thema wurde jedoch
deutlich, dass manche Symptome haufiger zu sein scheinen als andere. Diese wurden oben
bereits erwahnt. Aus diesem Grund werden an dieser Stelle die fur die vorliegende Arbeit
relevanten korperlichen Mallnahmen eingegrenzt auf die Bereiche: Schmerzen, Lagerun-

gen, Mundpflege und Obstipation.*

Die Palliativpflege in jedem dieser Bereiche beginnt mit der Erfassung des individuellen Be-
darfs, welcher kontinuierlich erfolgt und wahrend der letzten Lebensphase noch haufiger
durchgefiihrt wird. Die Mallnahmen, die im Anschluss an diese Erfassung ergriffen werden,
dirfen und miissen nicht selten vielfaltig, kreativ und individuell sein.*' In der unten ange-
fuhrten Tabelle sind einige ausgewahlte Beispiele fir die in dieser Arbeit festgelegten
Schwerpunkte dargestellt. Als einzige Prophylaxe wird die Obstipationsprophylaxe miteinbe-
zogen. Weitere Formen der Prophylaxe sind ebenfalls in der Palliativpflege relevant. Auf-
grund der begrenzten GroRenordnung dieser Arbeit wurde jedoch die Obstipationsprophyla-
xe als einzige Prophylaxe ndher betrachtet. Aus demselben Grund werden auch die Ursa-
chen von Schmerzen, Mundpflege Bedarf, Obstipation, und Bettlagerigkeit nicht naher erlau-
tert.

Ziel im Sinne einer pal- | MaBnahmen: CAVE (--) /Wichtig (1) :
liativen Pflege
Schmerzen -Linderung von Schmer- | Nicht Medikamentds: lIStress und Angst be-
zen -ASE einflussen die Starke der
-Férderung des Wohlbe- | -Beriihrung wahrgenommenen
findens -Warme Schmerzen.
-Lieblingsmusik
-Dasein
Medikamentds:
-Kommunikation mit dem Arzt:
Bedarfsmedikament anregen,
um Analgetikum vor jeder
schmerzhaften Handlung wie
z.B. Koérperpflege oder IKM-
Wechsel zu verabreichen
Mundpflege -Vermeidung von Mund- | -Lieblingsgetranke wie z.B. Tee, | --Glyzerin-
trockenheit und Borken- | Kaffee, Bier oder auch ein Stiick | Zitronenstabchen
bildung Butter oder Honig auf die Zunge | -Reizen der Schleim-
-Erfrischung und Férde- | auftragen mit Pipette oder Wat- haut, -Chlorhexadin
rung des Wohlbefindens | testabchen kann Geschmackssto-
rungen hervorrufen
-Klnstlicher Speichel
wird oft als unangeneh-
men empfunden
Lagerungen -Wohlbefinden férdern -die Atmung erleichternde Posi- | --Haufiges Umlagern bei

9 ygl. DGP. Palliativpflege Leitlinien.
% vgl. DGP (2000)

3 ebd.
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und qualende Sympto-
me lindern

*Ziel der Lagerung in der
finalen Phase ist nicht
die Vorbeugung eines
Dekubitus

tionen ermoglichen
-Lieblingsposition ermoéglichen
-haufiges Lagern bei Unruhe
-Schmerzlindernde Lagerungen
ermdglichen

vorhandenen Schmer-
zen

--2-stiindige Lagerun-
gen, wenn es als unan-
genehm oder schmerz-
haft empfunden wird
oder dem Bedurfnis des
Betroffenen nicht ent-
spricht

Obstipation

-Wohlbefinden fordern
und Entlastung des
Betroffenen

-Kolonmassage anbieten
-Einlauf anbieten

-manuelle Ausrdumung anbieten
-verstopfende Nebenwirkung
von Medikamenten Uberprifen
und nach Ricksprache mit dem
Arzt eventuell absetzen lassen

I'IBei Opioiden immer
zusatzlich Laxanzien
verordnen lassen, um
Obstipation vorzubeu-
gen.

32

2.3.4.1 Psychosoziales Leiden und Demenz

Versucht man, sich in die Lage von einem Menschen mit Demenz hineinzuversetzen, ist es

nicht sonderlich schwer, sich vorzustellen, wie sehr derjenige darunter leidet, nicht in einen

Dialog mit seinen Mitmenschen treten zu kénnen, nicht verstanden zu werden und sein Not

nicht verbal mitteilen zu konnen.

,ES tut weh, von niemanden verstanden zu werden [...] Kommunikation ist die einzige
Bricke vom Ich zum Du. Misslingt sie ausnahmslos und dauerhaft, ist das gleichbedeu-
tend mit einem Ausschluss aus der menschlichen Gesellschaft. Ohne gelingende Kom-
munikation ist gute Lebensqualitat nicht denkbar. Es tut weh, respektlos und ohne Wert-
schétzung behandelt zu werden. Mit der Zeit werden sie nicht als Personen, Subjekte, In-
dividuen, sondern eher als Objekte wahrgenommen [...] Die Kranken spiren diese Miss-
achtung jedoch sehr deutlich und leiden darunter. Es tut weh, sich laufend bedroht fiihlen
zu missen, in Angst und Schrecken zu leben, weil immer wieder etwas Unerwartetes auf
einem einstirmt. Es tut weh missachtet und nicht ernst genommen zu werden [...] Es ver-
letzt sie genau so, wie es jeden von uns verletzten wirde, wenn ihre Reaktionen nicht

ernst genommen werden, wenn ihre Angst mit Lachen quittiert wird [...]

«33

Die seelischen Néte von Menschen mit Demenz sind gravierend. Es braucht authentisches

Interesse seitens der Pflegenden, dem Leidenden einen echten Trost zu bieten. Im Bereich

der Pflege von Menschen mit Demenz hat sich die Validation nach Naomi Pfeil etabliert - als

eine Hilfsmittel, mit dem die Briicke von Ich zum Du gebaut werden kann.* Die Validation

basiert auf den folgenden Grundhaltungen: Akzeptanz, Empathie und Kongruenz. Um die

32 vgl. Weissenberger-Leduc, M., (2009) S. 69fff., vgl. Kranzle, S., Schmid U., Seeger C. (2007) S.
201ff., vgl. DGP. Palliativpflege Leitlinien.
% Kojer, M. (2010) S. 151ff.

*vgl. Kojer, M. (2010) S. 151f.
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Einsamkeit, das Verlassensein, die Angste und das Geflihl, von niemanden verstanden zu
werden, zu lindern, braucht es einen kompetenten Partner. Diese Linderung kann durch eine
authentisch angewandte Validation erreicht werden.*

Die gravierenden Auswirkungen der Isolation auf altere Menschen und die hohe Bedeutung
der Isolationsprophylaxe, kann in der vorliegenden Arbeit aufgrund des begrenzten Rah-

mens jedoch nicht weiter ausgefuhrt.

2.3.4.2 Palliativpflege-MaBnahmen gegen psychosoziales Leid

Die bendtigten psychosozialen Pflegekompetenzen beinhalten unter anderem die Fahigkeit,
dem Sterbenden und seiner Familie eine empathische Unterstlitzung anzubieten - und dies
in allen Phasen der Erkrankung. Dem Pflegenden muss es gelingen, eine Verbindung auf-
zubauen, um den Weg fir die Kommunikation zu 6ffnen und selbst Gber die schwerste emo-
tionale Last zu reden. Manchmal bedeutet dies, einfach nur die Hand zu halten und da zu
sein fur den Sterbenden oder fur seine Angehérigen. Auch das Angebot, Hilfe zu leisten, um
unerledigte Lebensthemen zum Abschluss zu bringen, wie etwa ein Telefonat mit einem
verstrittenen Familienmitglied zu organisieren, zahlen zur psychosozialen Begleitung. Mit
dem Voranschreiten der Erkrankung nimmt die Bedarf an dieser Art von Unterstiitzung zu.*

Flr Menschen mit Demenz, die nicht in der Lage sind, auszudriicken, welche eventuell uner-
ledigten Themen oder Angste auf der Seele lasten, bedeutet dies eine verstarkte Abhangig-
keit von dem Einfihlungsvermdgen dem Pflegenden oder der Bezugsperson. Beobachtung,
Intuition und Flexibilitdt sind nétig, um eine Beziehung aullerhalb des Rahmens der verbalen

Kommunikation zu gestalten.®

2.3.4.3 Interdisziplindare Arbeit und Kommunikation: Schnittstelle zwischen korperli-

cher und seelischer Leidlinderung

Die Kommunikation mit Patienten und deren Angehdrigen ist nicht die einzige Form der
Kommunikation, die nétig ist, um eine ganzheitlichen psychosozialer Begleitung zu ermaogli-
chen. Im Bereich der Palliativpflege ist die interdisziplinare Arbeit aller Berufsgruppen und
damit ein Klima der offenen Kommunikation unverzichtbar. Palliativversorgung kann nur
funktionieren, wenn alle Akteure als Partner dasselbe Ziel verfolgen, um dem Betroffenen
ein Geflihl des Halts und der Sicherheit zu vermitteln. Der Erfolg solch einer Zusammenar-
beit fihrt zu einem Konsens in Hinblick auf eine Anpassung oder einen Verzicht von medizi-

nischen und pflegerischen MalRnahmen, die in seelischer und korperlicher Hinsicht ange-

% vgl. Fuchs, Gerhard, Pfisterer, Steuerer et al. (2007) S. 2ff.
% vgl. Kojer, M. (2010) S.154ff.

" vgl. Kojer, M., Schmidl, M., et. al. (2007) S. 53ff.

% ebd.
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sichts der Situation fiir den Betroffenen zu quélend waren.*® Dies kann zum Beispiel die Ent-
scheidung bedeuten, jemanden mit einer Lungenentziindung nicht in ein Krankenhaus zu

Uberweisen oder auf zweistlindige Lagerungen zu verzichten.

2.3.4.4 MaBnahmen gegen das Leid Palliativpflegender

Die Pflegenden sowohl im palliativen Bereich als auch im dementiellen Gebiet sind im hohen
Malde personlich beansprucht von den Anforderungen einer solchen Begleitung. Aus diesem
Grund zahlt zu den psychosozialen Pflegekompetenzen auch die Fahigkeit, fur sich selbst
zu sorgen, Uber seine eigenen Geflhle und die Rolle in der jeweiligen Beziehung zu reflek-
tieren. Dazu ist unbedingt eine fest implementierte Supervision fir die Mitarbeiter in diesen
Bereichen notwendig.*® Dariiber hinaus miissen strukturelle Bedingungen vorhanden sein,
um die genannten PalliativmalRnahmen durchfihren zu kdnnen - darunter etwa einen ange-
messenen Personalschlissel fir eine personenbezogene und nicht . fabrikartige” Pflege.
Unverzichtbar sind des Weiteren Fallbesprechungen und Fortbildungen zu Themen wie Pal-
liativpflege, Trauer, Tod und Sterben, um die psychosozialen Ressourcen der Pfleger zu er-
weitern, aufzubauen und zu integrieren. Das Personal muss auflierdem anerkannt werden
fur die einzigartige Arbeit das es leistet; es muss aber auch geschutzt werden vor Burn-out

und Uberforderung.*

2.3.5.1 Spirituelles Leid und Demenz

Was ist Spiritualitat? Brockhaus definiert Spiritualitat als die:

»geistig-geistliche Orientierung und Lebenspraxis eines Menschen; im christlichen Verstand-
nis oft gleichbedeutend mit Frdémmigkeit, als religionswissenschaftlicher Begriff jedoch weni-
ger die subjektive Haltung der Religiositadt bezeichnend, sondern die vom Glauben (als
Grundelement des religiésen Lebens) getragene und grundsatzlich die gesamte menschli-
che Existenz unter den konkreten Lebensbedingungen pragende »innere« Orientierung und
»aulere« Lebensform. Dieser unspezifischen Definition entsprechen die zahlreichen, sehr
unterschiedlichen Formen von Spiritualitat.“*’

Mit anderen Worten handelt es sich bei Spiritualitat um einen Prozess, in dem eine existen-
zielle Sinnhaftigkeit des Lebens realisiert wird. In dieser grundlegenden Auseinandersetzung
spielen Schuld und Verséhnung, Schmerzen und Hoffnung sowie Leben und die Endlichkeit
eines Lebens eine grolke Rolle. Dabei steht die ganz persdnliche Beziehung zur Gott oder
.etwas Hoherem" im Vordergrund. Durch die Spiritualitdt schépfen Menschen oft Vertrauen,
Kraft, Frieden, und ein Geflhl tiefer Verbundenheit mit ihren Mitmenschen und der Natur.

Spiritualitat bildet den Kern einer jeden Religion. Andererseits braucht Spiritualitat jedoch an

¥ vgl. Jeffrey, D. (2006) S.15ff.
“0vgl. Jeffery, D. (2006): S.20.
*! Brockhaus Enzyklopadie Online.
*2vgl. MacKinlay, E. (2006) S.19ff.
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keine Religion gebunden zu sein.*” Welche Bedeutung hat Spiritualitit fiir einen Menschen
mit Demenz? Diese Frage muss auf zwei Ebenen zugleich beantwortet werden. Auch wenn
der Mensch mit Demenz mit dem Voranschreiten seiner Erkrankung vielleicht kein kognitives
Wesen mebhr ist, bleibt er dennoch bis zum Schluss ein spirituelles Wesen ** Von dieser
Sichtweise aus ist es leicht nachzuempfinden, dass ein hoch verwirrter und desorientierter
Mensch sich danach sehnt, irgendwo in seinem Erleben einen Anker zu finden, der Halt,
Vertrauen und Zugehdrigkeit vermittelt.

Die Bedeutung von Religion in der Biografie eines Menschen bildet die zweite Betrach-
tungsebene. Eindricke im Zusammenhang mit der gelebten Religion innerhalb einer Familie
- wie etwa Kirchenlieder, Passagen aus der Bibel oder der Duft von Weihrauch - bilden Erin-
nerungen, die bei einem Menschen mit Demenz in der Regel sehr lange erhalten bleiben.
Wenn die Kindheitserinnerung von der Kirche und den Festtagen positiver Natur gewesen
sind, kdnnen darauf basierende Sinneseindriicke ein Geflihl der Geborgenheit vermitteln.
Wenn fir denjenigen diese Eindriicke zudem noch eine Verbundenheit mit etwas Tieferem,
Vertrauen oder Hoffnung erwecken, dann sind sie verknipft mit der Spiritualitat dieses Men-

schen.*

2.3.5.2 Palliativpflege-MaBnahmen gegen spirituelles Leid

Die oben erwédhnten biografischen Erfahrungen mit Religion kénnen Menschen in Not genau
das Vermitteln, was sie brauchen, um schliefl3lich einen Ausweg aus ihrer Not zu finden.
Darum bieten Pflegende eine spirituelle Unterstitzung an, wenn sie diese positiven Eindri-
cke erneut aufgreifen. Eine lebendige Spiritualitdt kann jedoch nur durch denjenigen vermit-
telt und geteilt werden, der sich selbst mit Spiritualitdt und Herzensbildung befasst. Nur
durch die eigene Auseinandersetzung mit dem Sinn des Lebens, der eigene Endlichkeit und
Bestreben nach bedingungsloser Liebe kdnnen sich Kompetenzen in diesem Bereich entwi-

ckeln und mit dem Mitmenschen geteilt werden. *°

3. Aktueller Stand der Forschung
Die fur die vorliegende Arbeit ausgewahlten Studien wurden alle nach hierarchischen Krite-

rien der Validitat evaluiert. Die Studien und Reviews wurden zwischen 2000 und 2009 verof-
fentlicht. Die alteste der verwendeten Studien stammt aus dem Jahr 1986. Der jeweiligen
Evidenzgrad der Studien, basierend auf dem Klassifikationssystem des Deutschen Cochra-
ne Zentrums, kénnen der im Anhang angefiihrten Tabelle entnommen werden.* Eine Ge-
samtibersicht Uber die jeweiligen Autoren, Studientitel, Studiendesigns, Ergebnisse sowie

die Kritiken kann ebenfalls dem Anhang | entnommen werden.

3 vgl. Miller-Hergl, C. (2007).

* ebd.

5 vgl. Miller-Hergl, C. (2007).

4 vgl. Das Deutschen Cochrane Zentrum (2011)
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3.1 Studien zu Schmerzen und Menschen mit Demenz
Dem Thema der Beziehung zwischen Demenz und Schmerzen widmet sich die Forschungs-

landschaft der Gerontologie mit stetig wachsender Aufmerksamkeit. Die Kernaussage des
Expertenstandard Schmerzmanagement in der Pflege lautet: ,Jeder Patient/Betroffene mit
akuten oder tumorbedingten chronischen Schmerzen sowie zu erwartenden Schmerzen er-
halt ein angemessenes Schmerzmanagement, das dem Entstehen von Schmerzen vor-
beugt, sie auf ein ertragliches MaR reduziert oder beseitigt.“*” Menschen mit Demenz erhal-
ten jedoch bedeutend weniger Analgetika als Menschen ohne Demenz. Dies konnte unter
anderem von Morrison und Sui im Jahr 2000 belegt werden.*®

Haben Menschen mit Demenz genauso viele Schmerzen wie Menschen ohne Demenz? Ei-
ne im Jahr 2007 publizierte Studie von Lautenbacher und Kunz et al. belegte erstmalig, dass
die mimische Schmerzreaktion von Menschen mit Demenz ein zuverlassiger und ernstzu-
nehmender Indikator fir Schmerzen ist. Es wurde die Validitat von verbalen und nonverba-
len Schmerzindikatoren bei Menschen mit Demenz untersucht. Die Ergebnisse zeigten, dass
Menschen mit Demenz bei gleichem Schmerzreiz eine starker ausgepragte mimische Reak-
tion zeigten im Vergleich mit nicht kognitiv beeintrachtigten Personen. Es lasst sich nun auf
der Basis dieser Studie spekulieren, ob Menschen mit Demenz nicht sogar ein intensiveres
Schmerzerleben haben und deshalb eine starkere mimische Reaktion zeigen. Dies misste
mit einer héheren Teilnehmerzahl weiter erforscht werden, um zu UGberprifen ob ihre ver-
starkte mimische Reaktion nicht tatsachlich daher rihrt, dass die Patienten durch ihre kogni-
tive Beeintrachtigung keinen Reiz erwarteten und dadurch zusatzlich zu dem Schmerzreiz
einen Schreck erlebten. Dennoch schlielen die Forscher aus den Ergebnissen, dass Men-
schen mit Demenz nicht nur Uber ein vergleichbares Schmerzempfinden verfligen, sondern
sogar uber eine intensiveres. Demzufolge sind Menschen mit Demenz unterversorgt, obwohl
ihre Bedurftigkeit nach einer Schmerzlinderung héher ist. Obwohl Menschen mit Demenz mit
Voranschreiten der Krankheit die Fahigkeit zur verbalen AuRerung der Schmerzen verlieren,
sind sie bis zum Schluss zu einem mimischen und kdrperlichen Ausdruck von Schmerz in

der Lage. *°

3.2 Studien zur Schmerzerfassung bei Menschen mit kognitiven Einschrankungen
Wie bereits erwahnt, zahlen Menschen mit Demenz zu einem alteren multi-morbiden Perso-

nenkreis. Die Schmerzpravalenz der Menschen in dieser Alterskohorte ist hoch, da sie be-
sonders oft an chronischen Erkrankungen leiden, die Schmerzen verursachen - so etwa Er-
krankungen aus dem rheumatischen Formenkreis. Ein systematisches Review von Fox et al.

zu der Pravalenz von Schmerzen bei Heimbewohnern kommt zu dem Ergebnis, dass 49%

" Deutsches Netzwerk fir Qualitatsentwicklung in der Pflege (Hrsg.) (2005). S. 25
48 vgl. Morrison RS., Siu AL. (2000)
49ng. Lautenbacher, S., Kunz, M. et al. (2007), vgl. Huber, C. (2006)
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bis 83% der Bewohner unter mittelstarken bis starken Schmerzen leiden.* Diese Studie wird
nicht weiter beleuchtet, da keine Unterscheidung zwischen Probanden mit oder ohne De-
menz vorgenommen wurde. Im Anhang |. kbénnen jedoch Details zu der Studie entnommen
werden.

Weil Menschen mit Demenz mit Voranschreiten der Erkrankung die Fahigkeit zur verbalen
Kommunikation verlieren, konnen ihre Schmerzen, unter denen sie mit einer Wahrschein-
lichkeit von mindestens 50% leiden, zum Teil nur durch Beobachtung, Erforschen und Dia-
gnostik erkannt werden. Gelaufige Instrumente zum Schmerzassessment, wie die verbalen
und numerischen Schmerzskalen, kdnnen bei Menschen mit starken kognitiven EinbufRen
nicht verwendet werden. Durch die stetige Zunahme an Studien im Bereich der Demenz sind
in den vergangenen Jahren einige Instrumente zur Schmerzerfassung entwickelt worden,
die unter anderem die Beobachtung von Mimik, Lautbildung und Verhalten in der Schmerz-
einschatzung miteinbeziehen. Ein Beispiel in diesem Zusammenhang ist der BESD-Bogen,

der die Beurteilung von Schmerzen bei Demenz méglich macht.”’

Dieser Bogen wurde mit
der Intention entwickelt, die Pflegekrafte flir Verhaltensauffalligkeiten, die auf korperliche
Schmerzen hinweisen, zu sensibilisieren. Aufgrund des begrenzten Umfangs dieser Arbeit
werden an dieser Stelle die Darstellung und der Vergleich der verschiedenen Instrumente
zur Schmerzerfassung nicht weiter ausgeftihrt. Im Folgenden werden die genaueren Merk-
male, auf die sich die verschiedenen Assessments beziehen, dargestellt.

Der im Jahr 2005 verdffentlichte Expertenstandard zum Schmerzmanagement vergleicht
sechs zwischen 2000 und 2002 durchgefuhrte Studien zur Schmerzerfassung bei Menschen
mit starken kognitiven Einschrankungen. Vier von sechs Studien kamen zu dem Ergebnis,
dass Stéhnen, Weinen, Grimassen Schneiden oder das Verziehen des Gesichts, korperliche
Unruhe in Form von agitierten oder zappeligen Bewegungen, das Reiben von bestimmten
Korperteilen oder Festhalten, Schaukeln, Vor- und Zurlckwippen, erhéhte Verwirrtheit, Ap-
petitlosigkeit oder Nahrungsverweigerung, sich Zurtickziehen aus dem sozialen Bindungen,
Aggressivitat oder Reizbarkeit insgesamt verldssliche wahrnehmbare Indikatoren flr
Schmerzen darstellen. Zusatzlich hierzu identifizierten die Halfte der Studien Fluchen, verba-
le Ausbriiche, Schreien, Grunzen oder Brummeln, gerduschvolles Atmen, schnelles Augen-
zwinkern, Stirnrunzeln, veranderte oder eingeschrankte Beweglichkeit, veranderter Schlaf-
rhythmus und haufigeres Gehen als sonst als verlassliche Schmerzindikatoren.*® Viele der
aufgefuhrten Indikatoren, wie z.B. veranderter Schlafrhythmus, wurden ebenfalls in der Lite-
ratur als Begleiterscheinung einer Demenz angefiihrt.> Aus diesem Grund ist mehr For-
schung ndétig, um die als Begleiterscheinungen definierten Merkmale wissenschaftlich zu

belegen und Schmerzen als eigentliche Ursache auszuschlieRen. Ferner wird in dem Exper-

%0 vgl. Fox, P., Parminder, R., et. Al. (1999)
*"vgl. Schuler, M. (2007)
*2 Deutsches Netzwerk fir Qualitatsentwicklung in der Pflege (Hrsg.) (2005)
%3 vgl. Schweizerische Alzheimervereinigung (Hrsg.) (2007)
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tenstandard Betreuungskonstanz und Teamarbeit als Voraussetzung fiir eine zuverlassige

Schmerzeinschatzung genannt.

3.3 Studien zu Demenz und Palliativpflege

Die Frage danach nach der geeigneten Palliativpflege fur Menschen mit Demenz wird der-
zeit lebhaft diskutiert. Vielfach wird fir eine palliative Versorgung fir Menschen mit Demenz
pladiert, allerdings liegen nur wenige Studien vor, die einen solchen Bedarf direkt belegen.
In einem systematischen Review aus dem Jahr 2005 von Sampson et al. kommen die For-
scher zu dem Endergebnis, dass es keine Belege dafir gibt, dass Menschen mit Demenz
von einer palliativen Versorgung profitieren kénnen. Zur dieser Schlussfolgerung gelangen
sie mit der Begriindung, dass sehr wenige evidenzbasierte Studien zu diesen Thema vorlie-
gen.* Der systematische Review liefert kein Beleg, dass Menschen mit Demenz kein Bedarf
an Palliative Care haben, sondern vielmehr einen Beleg daflir, dass verbesserte For-
schungsprojekte zu diesem Thema bendtigt werden und erfolgen sollten. Die Tatsache, dass
bis heute derart wenige Studien dazu durchgeflihrt worden sind, |asst nicht darauf schliel3en,
dass kein Bedarf existiert. Die zahlreichen Belege hinsichtlich der Unterversorgung von
Menschen mit Demenz mit Schmerzmedikation stehen dem Ergebnis dieses Reviews ein-
deutig entgegen. Die Annahme, dass Menschen mit verminderten kognitiven Fahigkeiten
weniger leiden oder weniger Leidlinderung bedirfen, entspringt letztlich einer menschenun-
wurdigen Haltung. Es ist moralisch und ethisch nicht vertretbar, Menschen, die bedurftig
sind, eine leidlinderndes Angebot vorzuenthalten. Die Bedurftigkeit dieses extrem vulne-
rablen Personenkreises bendétigt im Grunde weder quantitative Forschung noch wissen-
schaftliche Theorien, um erkannt zu werden; vielmehr braucht es Mediziner, Wissenschaftler
und Pflegende, die die Bedurftigkeit dieser Menschen mit den Ergebnissen aus den derzeit
vorliegenden Studien zusammenbringen und dieses Wissen in die Offentlichkeit tragen, um
es in Handlungen umzusetzen, die Menschen tatsachlich wierigen.55

Eine Review aus dem Jahr 2005 von Volicer widerspricht den Schlussfolgerungen von
Sampson et al. und gibt konkrete Handlungsempfehlungen fir eine optimierte palliative Ver-
sorgung von Menschen mit Demenz. Der Review von Studien Uber Menschen mit Demenz
in hduslichen Umgebung oder Heimen, der im Auftrag der Alzheimer’s Association durchge-
fuhrt wurde, brachte folgenden Ergebnisse hervor: Erstens kam er zu dem Ergebnis, dass
Palliative Care eine effiziente Alternative zu aggressiven Therapien darstellt. Es konnte ge-
zeigt werden, dass die Behandlung von Infekten - so z.B. von Pneumonien - mit weniger
Komplikationen und hdéheren Genesungschancen verbunden sind, wenn sie im Heim und

nicht im Krankenhaus erfolgen. Die Behandlung im Heim senkt sogar das Mortalitatsrisiko

o4 vgl. Sampson, E.L., Ritchie, C.W,, Lai, R., Raven, P.W., Blanchard, M.R. (2005)
%% vgl. Kojer, M. (2010) 53ff.
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gegenuber der Krankenhausbehandlung. Des Weiteren zeigte die Studie, dass Kranken-

hausaufenthalte zu einer Verschlechterung des Allgemeinzustandes der Bewohner fiihrte. *°

Ein weiteres flr diese Arbeit relevantes Ergebnis des Reviews ist, dass die sechsmonatige
Mortalitatswahrscheinlichkeit bei einem Menschen mit Demenz nicht einschatzbar ist. Dies
ist ein Grund, weshalb der Autor bereits vor der Endphase eine Palliativpflege fur Menschen
mit Demenz empfiehlt. Der Review machte zudem deutlich, dass die Qualitat der palliativen
Versorgung von Bewohnern mit Demenz in Abhangigkeit zu dem Personalschlissel und der
Schulung des Personals steht. Darum empfiehlt der Autor ein verbessertes Schulungsange-
bot fur das jeweilige Personal zu diesem Thema. Darlber hinaus wurde ersichtlich, dass
Hausarzte in der Versorgung von Menschen mit Demenz wenig bereit sind, Themen rund
um das Ende des Lebens anzusprechen. Dennoch sind Gesprache dieser Art, in der Umset-
zung von einer Palliativpflege insbesondere in einem interdisziplindren Team unverzichtbar.
Aus diesem Grund empfiehlt der Forscher, dass solche Gesprache zeitnah zu der Aufnahme

in eine Einrichtung erfolgen und dass der Hausarzt direkt in diese einbezogen wird.*’

3.4 Studien zum Thema Sterben in der Demenz-WG
Wie bereits erwahnt, ist es der Grundgedanke der ambulant betreuten Demenz WG, einen

Ort zu schaffen, wo Menschen mit Demenz individuell und maéglichst selbstbestimmt leben
kénnen - und dies bis zum Schluss. Von 2007 bis 2008 wurde im Rahmen einer Studie zum
Thema Sterben in ambulant betreuten WGs 13 WGs evaluiert; es wurden 20 qualitative In-
terviews gefuhrt. Die Ergebnisse zeigten, dass Mitarbeiter einer WG ein friedliches Sterben
zu Hause in der WG anstreben. Nur im Notfall oder bei besonderen Wiinschen von Angehd-
rigen soll ein Bewohner bei bevorstehendem Tod ins Krankenhaus eingewiesen werden. Die
Forscher kamen zu der Schlussfolgerung, dass Demenz-WGs Orte sind, wo Bewohner bis
zuletzt in Wirde leben kénnen und Wertschatzung erfahren. Die Studie kam zu dem Ergeb-
nis, dass die Mitarbeiter darum bemiht sind, alle zu Verfigung stehenden Ressourcen ein-
zusetzen, um den individuellen Sterbeprozess zu begleiten. Sie legen viel Wert darauf, das
der Betroffene nicht Isoliert ist, dass einer der Pflegenden ihm immer zur Seite stehen kann,
um ihm sein Dasein zu schenken. Die Ergebnisse zeigten zudem, dass die WGs dazu bereit
waren, zur Not eine zusatzliche Pflegekraft im Dienst einzuplanen, um die Sterbebegleitung
tatsachlich gewahrleisten zu kénnen. Der Studie zeigte auflerdem, dass sich eine Sterbekul-
tur und verschiedene Rituale in den WGs mit den ersten sterbenden Bewohnern entwickel-
ten. Im Rahmen der Studie wurde dargestellt, dass sich z.B. das Basteln von Fotowanden

oder das Aufstellen von Kerzen etablierten, um auf diese Weise den verstorben Bewohner

% vgl. Volicer (2005).
%" ebd.
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zu gedenken. Die Traditionen und Rituale der WGs entwickeln sich mit den Bewohnern ge-
meinsam.*®

Des Weiteren lieferte die Studie die Erkenntnis, dass die Zusammenarbeit zwischen Arzten
und Pflegenden vor allem dann als gelungen bezeichnet werden kann, wenn diese bereits
langer besteht. Als schlecht wurde hingegen die Zusammenarbeit mit Vertretungspersonal
und Notfallarzten beschrieben. Die Studie machte deutlich, dass eine mangelhafte Kommu-
nikation der beteiligten Personen - Angehérigen, Betreuer, Arzte, Pflegenden - dazu fiihren
kann, dass das eigentliche Ziel, eine gute Sterbebegleitung anzubieten, nicht ausreichend
erfillt werden kann.*®

Die Studie musste leider schlielich aufgrund von fehlenden Fdrdermittel abgebrochen wer-
den. Dennoch liefern bereits die vor dem Abbruch zustande gekommenen Ergebnisse eine
wissenschaftliche Evaluation vom Sterben in Demenz-WGs. Daruber hinaus wirft die Studie
die Frage auf, welche konkreten Ressourcen vorhanden sein missen, um eine wirdevolles

Sterben zu erméglichen. Diese wurde im Rahmen dieser Arbeit versucht, zu beantworten.

4. Biomedizinethische Theorie
Ethik stellt, wie durch die vorgestellten Studienergebnisse bereits ersichtlich wurde, ein inte-

grales Element in der Diskussion um eine addquate Versorgung fur Menschen mit Demenz
dar. Die vier Prinzipien der biomedizinischen Ethik nach Childress und Beauchamp bieten
eine Perspektive, durch die vertretbare Handlungen in schwierigen Situationen gefunden
werden kénnen. Keines der vier Prinzipien ist einem anderen Ubergeordnet; sie missen

vielmehr sorgféltig gegeneinander abgewogen werden, um Ldsungen fir die Praxis zu fin-

den.

,Diese Prinzipien sind:

1. Prinzip der Autonomie bzw. Selbstbestimmung (respect for autonomy)

Dieses Prinzip fordert, die Wiinsche, Ziele und Wertvorstellungen des Patienten zu res-
pektieren,und wendet sich gegen die wohlwollende arztliche Bevormundung. Die Ent-
scheidungsfahigkeit des Patienten muss durch eine auf die Bedlrfnisse des Patienten
abgestimmte Aufklarung geférdert werden.

2. Prinzip der Fiirsorge und des Wohltuns (beneficience)

Der Arzt muss das Wohl des Patienten fordern. Dies umfasst die arztliche Verpflichtung,
Krankheiten zu behandeln oder praventiv zu vermeiden, Beschwerden zu lindern und das
Wohlergehen der Patienten zu férdern.

3. Prinzip der Schadensvermeidung bzw. des Nichtschadens (nonmaleficience)

4. Prinzip der Gerechtigkeit (justice)

Es betrifft z.B. die gerechte Verteilung von Ressourcen.” ®'

Die Prinzipien dienen als Entscheidungshilfen in ethisch kritischen Situationen. Obwohl sie

hier auf den Beruf des Arztes bezogen dargestellt sind, gelten sie ebenso fir pflegeethische

%8 vgl. Wissmann, P., Sauer, P. (2009).
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Entscheidungsfindungsprozesse in der Pflegepraxis. ® Die Ergebnisse, der in dieser Arbeit
durchgefihrten Interviews werden im Diskussionsteil (Kapitel 7) anhand der Prinzipien der

biomedizinischen Theorie eingeordnet und bewertet.

5. Methodischer Teil

5.1 Qualitative Forschung
Mithilfe von quantitativer Forschung und Datenerhebung kénnen relevante Zahlen zum de-

mographischen Wandel und dessen statistische Auswirkung erhoben werden. Durch qualita-
tive Forschung ist es jedoch mdglich, zu ergriinden, welche einzelnen Faktoren einem be-
stimmten Ergebnis zugrunde liegen. Der Forschungsfrage nach vorhandenen Pflegeres-
sourcen, deren Entstehung und Férderungsbedarf liel3 sich nur mit einer qualitativen Metho-
de nachgehen. Obwohl die Ergebnisse aus vier Interviews gering sind fir die Erforschung
eines solch weiten Feldes, sollte im Rahmen der Bachelorarbeit durch qualitative Forschung
nach Hinweisen gesucht werden, aus denen Handlungsempfehlungen abgeleitet werden

kénnen. Der qualitative Forschungsprozess ist einer der Entdeckung und Entfaltung.®®

5.2 Problemzentriertes Interview
Das Problemzentrierte Interview stammt aus der qualitativen Sozialforschung von Andreas

Witzel. Der Autor sagt selbst Gber die Methode:

,Uunsere Konsequenzen bestehen darin, in erster Linie darauf zu setzen, dal} in der Wahl
eines gesellschaftlich relevanten Problemfeldes und deren Thematisierung in geeigneten
Kommunikationsformen, die von diesen Problem Betroffenen sich als solche vom Intervie-
wer/Forscher ernst genommen fihlen kdnnen und damit Interesse an einer Thematisierung
dieses Problemfeldes gewinnen. Die Betroffenen kdnnen damit gegeniber einem Intervie-
wer Vertrauen entwickeln...dal3 er sich als Lernender begreift, der sich am Problem-
orientiet um das Verstandnis individueller Deutungsmuster, Handlungskonsequenzen,
Wunschvorstellungen und sozialer Rahmenbedingungen bemiiht.“®*

Die Grundhaltung eines solchen Forschungsansatzes eignet sich in hohen MalRe fir die
Forschung im pflegerischen Bereich. Pflegende sind stets auch selbst von der Pflegesituati-
on betroffen; die Bedeutung der Beziehung in einer Pflegebeziehung soll und darf demnach
nicht unterschatzt werden. Die auf Seiten der Pflegenden erforderlichen Kompetenzen - ins-
besondere im psychosozialen Bereich - kbnnen sich nicht ohne Beziehung bilden. Jede au-
thentische Beziehung, auch im Rahmen der Profession, beinhaltet das persdnliche Selbst
des jeweiligen Individuums. Ziel des Forschungsprojektes war es, aus den gewonnenen
Einsichten einen konstruktiven Impuls fiir alle Beteiligten abzuleiten. Dies kann nur dann er-
folgen, wenn die Beteiligten - der Gegenstand der Forschung - als Menschen mit ihren indi-

viduellen Erfahrungen und ihrem eigenen Wissen gesehen und wertgeschatzt werden.

®2 ebd.
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Als unterstitzendes Instrument des Problemzentrierten Interviews diente ein Interviewleitfa-
den. Der Leitfaden wurde als Hilfsmittel konzipiert. Er wurde nicht entworfen, um den Ablauf
der Fragen zu bestimmen; vielmehr sollte er helfen, wahrend des Interviews die fir das For-
schungsprojekt benétigten Informationen nicht aus den Augen zu verlieren.®® Alle Fragen

des Interviewleitfadens kdnnen dem Anhang Il entnommen werden.

5.2.1 Vorgehensweise
Unverzichtbar fur die Erstellung eines Interview-Leitfadens ist die grindliche Auseinander-

setzung mit dem zu erforschenden Bereich. Deshalb wurde im Vorfeld der Interviews eine
systematische Literaturrecherche durchgefiihrt - auf Basis der Datenbanken GeroLit, Pub-
Med und Cochrane Library. Die verwendeten ,Mesh Term® Suchbegriffe lauten: ,Demenz®
UND ,Palliative®* ODER ,Sterben“, ,Dementia® UND Palliative Care®* ODER ,death®,
~>chmerzen® UND ,Demenz‘, und ,Pain® UND ,Dementia“ Darlber hinaus erfolgte eine
Handsuche sowie eine Internetrecherche. Durch das systematische Recherchieren wurde zu
den Themen Palliative Care, Palliativpflege, ,End of Life Care®, Tod und Sterben, Demenz,
Demenz WGs und Schmerz-Assessment bei Menschen mit Demenz ein Uberblick der aktu-
ellen Studienlage und Literatur geschaffen. Die gefundenen Studien wurden nach den Krite-
rien Relevanz, Aktualitdt und Evidenzgrad sortiert, ausgewahlt und analysiert.
Im Anschluss hieran wurden offene Leitfragen entwickelt. Zentrales Ziel der Studie war es, in
den Interviews mithilfe der Gesprache die vorhandenen Palliativpflegekompetenzen zu be-
leuchten und zu erfragen, welche vorhandene Strukturen diese Kompetenzen férdern, und
welche Strukturen in Zukunft weiter ausgebaut werden kénnten, um die Entwicklung dieser
Kompetenzen nachhaltig zu férdern.

Alle Fragen des Leitfadens wurden vorab einem Pre-Test unterzogen, um deren Verstand-
lichkeit und Anwendbarkeit zu Uberprifen. Der Pre-Test zeigte, dass alle Fragen verstand-
lich und fur das Interview geeignet waren. Im Pre-Test betrug die Dauer des Interviews ca.
20 Minuten.

5.2.2. Leitfaden Aufbau
Die Interviewfragen basierten auf den drei Saulen der Palliative Care, d.h. auf den kdrperli-

chen, psychosozialen und spirituellen Dimensionen. Die Fragen wurden vorwiegend in der
jeweiligen Dimension nach Themenblécken geordnet. Insgesamt wurden 27 Fragen erstellt.
Als Einstieg in das Gesprach wurden zunachst allgemeine Fragen zu der Berufserfahrung in
Jahren in der WG sowie zu den Qualifikationen der Pflegefachkraft gestellt. Hiernach be-
gann das eigentliche Interview mit offenen Fragen, die sich zum gréten Teil auf die konkre-
ten Erfahrungen mit Bewohnern bezogen. Neben den Hauptfragen wurden auch einige Zu-
satzfragen gestellt, die als Hilfskonstruktionen fur die Interviewer dienen sollten, um das Ge-

sprach tiefer in das Thema hineinzulenken oder bei Unklarheiten hinsichtlich der Hauptfrage

% vgl. Witzel, A. (1982), S.90.
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Hilfestellungen zu leisten. Sie stellten flexible Wegweiser fur die Interviewer dar und wurden
fur den Bedarfsfall konzipiert. Zum Schluss wurden zudem einige Fragen gestellt die den
Interviewten die Gelegenheit geben sollten, noch etwas von sich zu erzahlen oder etwas zu

erganzen.

5.2.3 Leitfaden Fragen zur Erkennung von Palliativpflege- Ressourcen

5.2.3.1 Fragen mit Schwerpunkt auf Sensibilitat fur korperliches Leid

Der Bereich des kdrperlichen Schwerpunktes besteht aus Fragen, mit deren Hilfe die Sensi-
bilitat fir den Bedarf an kdrperlicher Palliativpflege erforscht werden sollte. Die Fragen kdn-
nen zwei Unterbereichen zugeteilt werden. Der erste Bereich beinhaltet Fragen zur
Schmerzerkennung, Techniken zur Schmerzerfassung und dementsprechend ergriffene o-
der erlassene Pflegemalinahmen. Es sollte ein Einblick verschaffen in die Ressourcen zur
Schmerzerfassung und die Umsetzung von schmerzlindernden Malinahmen. Dazu lagen
funf Fragen vor. Der zweite Teil dieses Fragenkomplexes zielt darauf ab, in Erfahrung zu
bringen, ob und auf welche Weise ein weiteres korperliches Unwohlsein erkannt wird und
welche spezifischen Pflegemalinahmen zu dessen Linderung praktiziert werden. Dazu ge-
hort die Anpassung der Pflege bei Phanomenen des kdrperlichen Unwohlseins, wie zum
Beispiel Obstipation oder Mundtrockenheit, insbesondere in der Sterbephase. Hierzu gab es

vier Fragen.

5.2.3.2 Fragen mit Schwerpunkt auf Sensibilitat fiir psychosoziales Leid

Die Fragen zu den psychosozialen Ressourcen kdnnen in vier Bereichen eingeteilt werden.
Die ersten zwei Bereiche befassen sich mit Kommunikation. Vier Fragen wurden konzipiert,
um in Erfahrung zu bringen wie mit Tod, Sterben und Schmerzen im interdisziplinaren Team
umgangen wird. Im zweiten Bereich zielen weitere vier Fragen darauf ab, zu beleuchten, in
welcher Weise die Kommunikation mit Bewohnern und Angehérigen zum Thema Sterben
stattfindet und zu welchem Anlass diese stattfindet. Ein weiteres Anliegen der psychosozia-
len Ressourcenerfassung war es, in Erfahrung zu bringen, welche unterstitzenden Struktu-
ren feste Bestandteile der Demenz WGs sind, welche als wertvoll angesehen und umgesetzt
werden und welche von den Mitarbeitern zusatzlich gewlinscht werden. Hierzu gab es vier
Fragen, Der letzte Bereich befasst sich schliel3lich mit dem Thema der Fortbildung. Dabei
sollte mithilfe von drei Fragen in Erfahrung gebracht werden, welche Fortbildungsmaflnah-
men flir die Pflegefachkrafte flr ihre Arbeit mit sterbenden Bewohnern sinnvoll und hilfreich
waren. Damit sollte die Frage beantworten werden, ob die angebotenen Fortbildungen in der
WG den Bedarf an und den Wunsch nach palliativen Kompetenzen tatsachlich decken bzw.

befriedigen.
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5.2.3.3 Fragen mit Schwerpunkt auf Sensibilitat fur spirituelles Leid

Die Komponenten der spirituellen Saule der Palliativpflege-Ressourcen sind am schwierigs-
ten zu erfassen. Weil der Tod ein zentrales Thema des Interviews war, sollten viele Gele-
genheiten ermoglicht werden, um Aspekte der eigenen Spiritualitdt und des Umganges mit
der eigenen Endlichkeit zum Ausdruck zu bringen. Eine konkrete Frage zur religidsen Sen-

sibilitdt wurde jedoch ebenfalls gestellt.

5.2.4 Stichprobe
Zumeist nehmen examinierte Pflegefachkrafte eine leitende Stellung in den WGs ein. Sie

haben aufgrund ihrer Berufsausbildung und Berufserfahrung die Méglichkeit, Pflegehilfskraf-
te anzuleiten und kénnen zudem die von den Arzten delegierten Téatigkeiten durchfiihren.
Durch ihre Rolle in den WGs haben sie einen bedeutenden Einfluss auf den Standard der

Pflege in der jeweiligen WG. Aus diesem Grund wurden sie als Interviewpartner ausgewahlt.

5.2.5 Feldzugang
Mitte Januar 2011 wurden 20 verschiedene Demenz-WG betreuende Pflegedienste in Berlin

per E-Mail angeschrieben - mit der Bitte um Teilnahme an einem pflegewissenschaftlichen
Forschungsprojekt. Berlin wurde aus organisatorischen Griinden als Ort der Forschung ge-
wahlt, da die Forscherin zu diesem Zeitpunkt ihren Wohnsitz in Berlin hatte. Vierzehn Pfle-
gedienste sagten weder ab noch zu. Drei Pflegedienste sagten innerhalb von einer Woche
nach der Anfrage schriftlich oder telefonisch ab und gaben als Grund an, dass sie bereits an
einer anderen Studie in einem verwandten Bereich teilnahmen. Zwei weitere Pflegedienste
sagten in der darauf folgenden Woche ab. Ein weiterer Pflegedienst wurde eine Woche nach
Versenden des Infoanschreiben angerufen. Dieser Pflegedienst hatte kein Informations-
schreiben erhalten, obwohl dieses versendet worden war. Nach einer telefonischen Vorstel-
lung des Forschungsprojektes erklarte sich dieser Pflegedienst zur Teilnahme bereit. Es
wurde vereinbart, dass die Interviews in den drei durch den Pflegedienst betreuten Demenz-

WGs im Februar 2011 durchgeflihrt werden sollten.

5.2.6 Interviewdurchfuhrung
Die Interviews wurden in der achten Kalenderwoche im Februar 2011 in 3 Demenz WGs

durchgefihrt. In zwei WGs wurde jeweils eine Pflegefachkraft interviewt; in einer anderen
WG wurden zwei Pflegefachkrafte interviewt. Jeder Teilnehmer wurde vorab Uber das The-
ma und den Zweck des Interviews informiert, die absolute Anonymitat wurde zugesichert
eine Einverstandniserklarung fir die Benutzung eines Kassettenrecorders, der ein spateres
Transkribieren und somit die Verwendung der durch das Interview gewonnen Daten ermdg-
lichen sollte, wurde schriftlich eingeholt. Alle Interviews wurden erst nach dem Vorliegen der

unterschriebenen Einverstandniserklarung durchgefiihrt und alle Teilnehmer wussten um die
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Médglichkeit, nachtraglich die Aufzeichnungen einzusehen und die Benutzung der Daten zu
widerrufen.

Die Interviewdauer reichte von 40 bis 75 Minuten. Es wurde durch das Anbieten von Kaffee
und Kuchen fur ein angenehmes Interview-Setting gesorgt. Drei von vier Interviews fanden
im Mitarbeiterzimmer statt, ein weiteres in einem Wohnzimmer der WG. Das im Wohnzim-
mer durchgefiihrte Interview wurde des Ofteren durch herumlaufende Bewohner unterbro-
chen und verlief im Vergleich zu den anderen Interviews unruhiger und weniger konzentriert.
Bei jedem Interview wurde in anderer Weise Gebrauch von dem Leitfaden gemacht. Die
Reihenfolge der Fragen und die Schwerpunktsetzung hing sehr davon an, welchen Einstig
das Gesprach fand und welche Entwicklung das Interview nahm. Wie viel Zeit die Interview-
ten zur Verfligung hatten, spielte dabei eine wichtige Rolle. Der Fragenablauf richtete sich
aus Zeitgriinden in einem der Interviews vorwiegend nach dem Leitfaden. In den anderen
Interviews wurde dieser unabhangig von der Reihenfolge als eine Art Checkliste verwendet,

um sicherzustellen, dass tatsachlich alle Themenbereiche angesprochen worden sind.

5.2.7 Auswertung
Die Interviews wurden vor dem Hintergrund der durch Lamneck beschriebenen vier Phasen

- Transkription, Einzelanalyse, generalisierende Analyse und Kontrollphase - ausgewertet.®
Diese Auswertungsmethode wurde aufgrund ihrer gegenstandsadaquaten Modifikationsfle-
xibilitat gewéihlt.67 In der ersten Phase, wurden die mit dem Kassettenrecorder aufgenom-
menen Interviews so wortgetreu wie moglich schriftlich Gbertragen. Die Namen der
Pflegefachkrafte wurden durch Namen, die den eigentlichen Namen unverwandt waren,
ersetzt. Aus datenschutzrechtlichen Grinden wurden alle wahrend des Interviews
genannten Namen durch einen mit diesen Namen nicht verwandten Namen ersetzt. Um die
Anonymitat aller Beteiligten zu schitzen, wurden alle Pflegefachkrafte als weiblich und alle
Bewohner als mannlich dargestellt. Dies hat keine weitere Bedeutung als die Wahrung der
Anonymitét aller Beteiligten. Alle per Kassettenrecorder aufgenommen Interviews werden
nach Abschluss dieser Bachelorarbeit geléscht.

In der zweiten Phase erfolgte die Einzelanalyse. Dabei wurden unwichtige Inhalte entfernt
und der fir diese Forschung wichtige Inhalt komprimiert. Anschlieend wurden die relevan-
ten Inhalte paraphrasiert und in eine Tabelle nach Themenbereichen sortiert. Alle Interviews
wurden auf diese Weise in die Tabelle eingetragen. Die vollstandige Tabelle kann dem An-
hang VI enthommen werden.

In der dritten Phase erfolgte die generalisierende Analyse. Hier wurden die paraphrasierten
Interviews miteinander verglichen und Gemeinsamkeiten sowie Unterschiede herausgear-

beitet. Die zentralen Kategorien wurden um Themen erweitert, die in den Interviews zur

% ygl. Lamnek, S. (2005) S.402ff.
*7 ebd.
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Sprache kamen. Die Tabelle wurde im Anschluss an die generalisierende Analyse erneut
Uberarbeitet, um die Aussagen der Themenbereiche weiter zu verdichten und die Gemein-
samkeiten und Unterschiede hervorzuheben.

In der vierten Phase wurde die Auswertung abschlielend kontrolliert, um Fehlinterpretatio-
nen mdglichst auszuschlieRen. Hierzu wurden die originalen, d.h. die transkribierten Inter-
views mit den Ergebnissen der Auswertung verglichen und auf Ubereinstimmung hin Uber-

pruft.

6. Ergebnisse
In dem folgenden Kapitel sollen die zentralen Ergebnisse aus den vier Interviews vertieft de-

taillierter dargestellt werden. Zu Beginn werden allgemeine Daten zu den Pflegefachkraften
aufgefihrt. Danach Im Anschluss sollen die fur diese Arbeit relevanten Ergebnisse nach den
bereits genannten koérperlichen, psychosozialen und spirituellen Palliativpflege-Ressourcen
gegliedert dargestellt werden. Am Ende eines jeden Abschnitts sollen schlielich die Ergeb-
nisse in Bezug auf die Forschungsfrage ausgewertet werden. Die Quellen angaben bezie-

hen sich dabei auf das jeweilige Interview sowie auf die Zeile innerhalb des Transkripts.

6.1 Aligemeine Daten zu den Interviewpartnern

FRAU GUTSCHMIDT FRAU KLEMER FRAU JAKOBI FRAU PFEFFER
Berufserfahrung -10 Jahre* -11 Jahre* -3 Jahre* -10 Jahre*

Tatig im WG -7 Monate* -10 Jahre* -3 Jahre* -10 Jahre mit ein Un-
terbrechung vom drei
viertel Jahr*

Qualifikationen -examinierte Kran- -Altenpflegerin, -hatte in der Aus- -Altenpflegerin
kenschwester mit die Pflegedienstlei- bildung zur Ge-  -WG verantwortlicher
Fachqualifikation fir tung, Qualitats- sundheits- und und flr Desinfektion
Psychiatrie und Be-  beauftragte* Krankenpflegerin  Mittel zustandig*
triebswirtin fur Sozial- eine Seminar Uber
wesen”* mehrere Tagen zur

Thema Tod und
Sterben**, Heil-
praktikerin, begon-
nene Weiterbil-
dung zur Praxisan-
leiterin*

*vgl. Z. 25f.
*vgl. Z. 25f. *vgl. Z. 28f. *ygl. Z.516f.  *vgl. Z. 25f.
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6.2 Ergebnisse zum Bereich der korperlichen Palliativpflege-Ressourcen

6.2.1 Schmerzen
Frau Gutschmidt, Frau Jakobi und Frau Klemer haben jeweils die Aussage ausgeflihrt, dass

das Erzielen von Schmerzfreiheit eine hohe Prioritét in der Pflege von Sterbender ist. %

6.2.2 Schmerzerfassung
Alle vier Interviewten gaben an, dass sie keine Instrumente zur Schmerzerfassung verwen-

den.®*Frau Klemer fiihrte diesbeziiglich aus:

.~Schmerzskala haben wir, aber wir kénnen sie bei Dementen schlecht einsetzen,
weill...], wir kbnnen sie nicht fragen, weil sie miissten 1-7 in der Skala angeben, ob sie
Schmerzen haben. Darum haben wir sie wieder herausgenommen; wir haben es ge-
habt, aber [...] auf dem Markt gibt es nichts, womit man bei Dementen die Schmerzen
einschétzen kénnte.“"°
Frau Pfeffer trifft die Aussage, dass der Schmerzerfassung immer ohne eine Instrument zu
erfassen war. ' Alle Interviewten machten Aussagen darlber, dass sie auf Schmerzen auf-
merksam werden durch Mimik oder Gerdusche der Bewohner z.B. bei der Kérperpflege.”
Frau Pfeffer sagte hierzu:

»In dem Sinne kdérperlich einerseits bei der Grundpflege oder Teilkbrperpflege,
beim waschen [...] kriegen wir auch Feedback wenn was weh tut. Die sagen dann
LJAua“ oder geben irgendwelche Téne, sobald keine Sprache mehr méglich ist, was
man dann interpretieren muss. Auch von der Vergangenheit, der Biographie und, ja,
da kann man abwiegen, sind das kérperlicher Schmerzen.*”

Ahnlich wie Frau Pfeffer sucht auch Frau Klemer Hinweise in der Vorgeschichte des jeweili-
gen Bewohners, um in Erfahrung zu bringen, ob Erkrankungen vorliegen, die unter Umstan-
den Schmerzen verursachen. * Frau Gutschmidt duRerte im Interview, dass sie bei zwei
sterbenden Bewohnern den Eindruck habe, dass diese lber kein Schmerzempfinden mehr

verfiigten. "

6.2.3 Medikamentdése MaBRhahmen bei Schmerzen
Alle Pflegenden dulerten, dass sie sich im Falle eines Verdachts auf Schmerzen an den

behandelnden Arzt wenden, um die Situation zu besprechen und dann gegebenenfalls Be-
darfsmedikamente verordnen zu lassen.”® Frau Pfeffer teilte zudem mit, dass sie den Ein-

druck hat, es gadbe Bewohner, die Schmerzen haben, dies aber nicht aufern kénnten. "

% vgl. Gutschmidt, Z. 382, vgl. Jakobi, Z. 190, vgl. Klemer, Z. 352

69 vgl. Gutschmidt, Z. 322ff. , vgl. Jakobi, Z. 108ff., vgl. Klemer, Z. 124ff., vgl. Pfeffer Z.82ff.
" Klemer, Z.124ff.

" vgl. Pfeffer, Z. 80ff.

& vgl. Gutschmidt Z. 318ff., vgl. Jakobi, Z. 95ff., vgl. Klemer, Z. 83ff., vgl. Pfeffer, Z.67ff.

"3 pfeffer, Z. 67ff.

“ vgl. Klemer, Z. 84

"% vgl. Gutschmidt, Z. 335ff.

I vgl. Gutschmidt Z. 332 ff., vgl. Jakobi, Z. 98ff., vgl. Klemer, Z. 74ff., vgl. Pfeffer, Z. 67ff.
" vgl. Pfeffer, Z. 96ff.

29



Sie gibt diesbezlglich an:
~Wie gesagt, er kann sich ja nicht mehr dulern- und Schmerzen...was macht man da.
Sagen wir mal so: medikamentés wird auf gar keinen Fall was gemacht.“ "

An anderer Stelle flhrt sie hingegen aus:

»Sicherlich kann man sagen wenn man Kopfschmerzen hat. Da gibt man eine Tablette,
keine Frage, das machen wir zuhause auch, wenn wir Kopfschmerzen haben: eine Tab-
lette nehmen - ohne gleich zum Doktor zu rennen.“ "’
Alle Pflegenden aufler Frau Pfeffer teilten unmissverstandlich mit, dass sie bei dem Ver-
dacht, dass einer der Bewohner unter Schmerzen leidet, Bedarfsmedikation verabreichen.®
Frau Jakobi betont:

.Bedarfsmedikamente lassen wir eigentlich gleich von Anfang an immer ansetzen bei den
Leuten sodass sie was haben kénnen wenn sie Schmerzen haben, das wir dann nicht
erst gro3artig rum telefonieren muissen. Und das wir auch ein bisschen Behandlungs-
spielraum haben®’

6.2.4 Nichtmedikamentdose MaBnahmen Bei Schmerzen
Frau Klemer und Frau Pfeffer geben an, dass psychosoziale Begleitung und Trost dem Be-

reich der nichtmedikamentdsen Schmerzlinderung zuzuordnen seien. # Frau Jakobi sagt,

dass sie nicht wiisste, welche pflegerischen MaRnahmen schmerzlindernd wirken kénnten.®

6.2.5 Schmerzen und Verhaltensauffalligkeiten
Zwei der vier Interviewten geben an, dass sie einen Verdacht auf Schmerzen haben, wenn

die Bewohner bestimmte Verhaltensauffalligkeiten aufweisen.®* In diesem Zusammenhang
sagt Frau Pfeffer:

JAWlenn keine kérperlichen Schmerzen aber zumindest auf seelisch oder psychischer Art

und Weise. Wenn es eben nicht mehr geht wie man will und man es anders nicht ausdru-

cken kann“%

Angesprochen auf eventuelle Unsicherheiten hinsichtlich der Feststellung, ob ein Bewohner
tatsachlich unter Schmerzen leidet oder ob eine andere Ursache fir die Verhaltensauffallig-
keit verantwortlich ist, antwortet Frau Jakobi:

,Wir haben es probiert, und wenn er ruhiger wird, wissen wir schon mal, dass es Schmer-
zen sind. Er ist aber nicht ruhiger geworden. Dann war es also etwas anderes.“ %

'8 pfeffer, Z. 111ff.

79 pfeffer, Z. 75ff.

8 vgl. Gutschmidt Z. 330 ff., vgl. Jakobi, Z. 106ff., vgl. Klemer, Z. 89ff.
& Jakobi, Z. 107

82 vgl. Pfeffer, Z. 114f, Klemer, Z. 93

8 vgl. Jakobi, Z. 161f.

8 vgl. Klemer Z.83ff., vgl. Pfeffer, Z. 57ff.

% preffer, Z. 57ff.

8 Jakobi, Z. 136ff.
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6.2.6 MaBnahmen bei Verhaltensauffalligkeiten
Frau Klemer betont, dass sie bei Verhaltsauffalligkeiten Trost in Form von Musik oder Reden

anbietet. Sie gibt an, dass sich der Betroffene meistens beruhigt, wenn sich jemand Zeit flr
ihn nimmt. " Zum Umgang mit Verhaltensauffalligkeiten sagt Frau Pfeffer:

L[-..] wenn man so einen Patienten hat, wird der Betreuer mit involviert, er muss unterrich-
tet werden wenn so Auffélligkeiten sind, dass man es abwégt und sich gegebenenfalls mit
einne Neurologen oder Psychologen in Verbindung setzt um den Menschen diverse
Angste -jggnach Krankheitsbild und Form- zu nehmen. Man kann medikamentés auch et-
was tun.”

6.2.7 Umgang mit Bedarfsmedikamenten und Akutmedikamenten
Frau Jakobi gibt an, dass es in der WG keine Medikamente in der Sub Cutanen Verabrei-

chungsform vor Ort gibt. Sie sagt weiter, dass wenn zum Beispiel wegen Ubelkeit MCP ge-
spritzt werden soll, der Arzt anwesend sein muss. Andernfalls muss, laut Frau Jakobi, der
jenige ins Krankenhaus um medikamentds behandelt zu werden. Im Ausnahmefall, wurden
Bedarfs- und Akutmedikamente von Pflegefachkraften eines externen Palliativpflegedienstes
verabreicht.®® Frau Jakobi berichtet, dass sie noch nie in der WG akutmedizinisch ein Mittel
gespritzt hat und kann sich nicht erklaren, warum sie diese Handlungsfreiheit nicht haben. %
Frau Gutschmidt wiinscht sich, dass bereits vor dem Eintreten in die Sterbephase Bedarfs-
medikamente angesetzt werden, sodass die Pflegenden bei Bedarf ziigig handeln kénnen. °'
Diese Meinung teilt sie mit Frau Jakobi. Beide winschen sich mehr Handlungsfreiheit in der
Sterbesituation. Frau Jakobi fuhrt tGber die Situation, in der ein Sterbender unter Schmerzen
leidet, aus:

~Man muss den Bereitschaftsarzt erstmal erreichen; und dann kommen sie erst nach zwei

Stunden. Das ist einfach so abartig, wenn man dann warten muss. Das ist nicht schén.” 92
Frau Jakobi dufert, dass ihr die hohe Verantwortung im Umgang mit solchen Mitteln be-
wusst ist, dass aber wahrend des Sterbeprozesses, der eine Ausnahmesituation darstellt,
eine groRere Freiheit in der Verabreichung der Medikamente dennoch angemessen ware. %
Alle Pflegenden aulRer Frau Pfeffer geben an, dass der Arzt den Medikamentenplan eines
Sterbenden der jeweiligen Situation anpasst, sodass alles, was nicht unbedingt nétig ist,

weggelassen wird, oder dass sie ein solches Vorgehen wahrend des Sterbeprozesses mit

8 vgl. Klemer Z.83ff.
% pfeffer, Z. 48ff.
% Jakobi, Z. 136ff.
8 vgl. Klemer, Z. 68ff.
% pfeffer Z. 54ff.
8 vgl. Jakobi, Z. 347ff.,
% vgl. Jakobi, Z. 47ff., Z. 207ff.
9 vgl. Gutschmidt, Z. 383ff.
92 Jakobi, Z. 239ff.
% vgl. Jakobi, Z. 221ff.
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dem jeweiligen Arzt besprechen wiirden.** Frau Pfeffer sagt diesbeziiglich, dass sie eine
solche Anpassung durchfiihren wirde wenn vom Arzt angeordnet, sagte aber nicht, dass sie

es ansprechen oder anstreben wiirde.*

6.2.8 Auswertung der Ergebnisse
Die Ergebnisse zum Thema Schmerzen im Bereich der korperlichen Palliativpflege-

Ressourcen zeigen, dass, obwohl fast alle Interviewten eine Schmerzfreiheit der Bewohner
anstreben, Schmerzen nur unzureichend erfasst werden, da keine der Pflegenden Instru-
mente zur Einschatzung von Schmerzen bei Menschen mit Demenz verwenden. Die Pfle-
genden sind ferner nicht dariber informiert, dass durchaus Instrumente zur Schmerzerfas-
sung bei Menschen mit Demenz existieren. Verhaltenauffalligkeiten werden nur zum Teil als
Indiz fir Schmerzen gewertet. Diese Tatsache lasst darauf schlielen, dass Schmerzen, die
sich in Verhaltensauffalligkeiten ausdricken, bei Bewohnern in Demenz-WGs haufig uner-
kannt bleiben und demnach nicht behandelt werden. In einigen Fallen werden zudem auch
nach dem Feststellen von Schmerzen keine ausreichenden MafRnahmen zur Schmerzlinde-
rung ergriffen. In anderen Fallen wiederum, kann nach erkannten Schmerzen keine vor Ort

Behandlung vollzogen werden.

6.2.9 Ergriffene oder erlassene PflegemafBnahmen
Der Bedeutung von Pflegehandlungen wahrend des Sterbeprozesses verandert sich flir alle

Pflegenden. Diese Anderungen haben aber unterschiedliche Schwerpunkte. Alle sind der
Meinung, dass auf bestimmte pflegerische MaRnahmen verzichtet werden kann. * Auch be-
tonen alle Pflegenden gleichermalien, dass die Sterbephase bei jedem Sterbenden indivi-
duell verschieden ist und darum auch individuell nach den jeweiligen Winschen und Beduirf-
nisse gestaltet werden sollte.”” Alle auRer Frau Pfeffer teilten zudem mit, dass sie es als

wichtig erachten, eine méglichst atraumatische Pflege anzubieten.®

6.2.9.1 Verbandswechsel

Frau Pfeffer ist als einzige Pflegekraft der Ansicht, dass Verbandswechsel bis zum Schluss

eine hohe Prioritat hat.*

o vgl. Gutschmidt Z. 448ff., vgl. Jakobi, Z.196ff., vgl. Klemer, Z. 264ff.

% vgl. Pfeffer, Z. 293ff.

% vgl. Gutschmidt Z.396ff., vgl. Jakobi, Z. 244ff., vgl. Klemer, Z. 253ff., vgl. Pfeffer, Z. 256ff.
o7 vgl. Gutschmidt Z.420ff., vgl. Jakobi, Z.547ff., vgl. Klemer, Z. 321ff., vgl. Pfeffer, Z.395ff.
o7 vgl. Gutschmidt Z.420ff., vgl. Jakobi, Z. 189ff., vgl. Klemer, Z.259ff.

% vgl. Pfeffer, Z. 262

% ebd.
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6.2.9.2 Lagerung

Frau Pfeffer erachtet es fur wichtig, wahrend der Sterbephase Lagerungen vorzunehmen,
um die Entwicklung eines zusétzlichen Dekubitus zu vermeiden.'® Diese Meinung teilen die
anderen Pflegenden nicht; sie sind vielmehr der Ansicht, dass in der Sterbephase das be-
queme Liegen wichtiger sei als regelmaRigen Lagerungen.'! Frau Jakobi erganzt, dass eine

atemerleichternde Lagerung in der Sterbephase sehr hilfreich sein kann.'®

6.2.9.3 Mundpflege

Alle Pflegenden sind sich dartber einig, dass Mundpflege eine wichtige pflegerische Tatig-
keit darstellt."® Frau Gutschmidt, Frau Klemer und Frau Jakobi betonen, dass der Mund-
pflege in der finalen Phase eine besondere Bedeutung zukommt.' Die Mundpflege wird
von allen Pflegenden mit Hilfe von Mundspilungen, Chlorhexamed® oder Lemon Sticks
durchgefiihrt.'® Frau Pfeffer beschreibt die Mundpflege wie folgt:

[WI]ir haben so eine Kiste gehabt, mit zwei Bechern drinne und in dem einen Chlorhexa-
med und in dem anderen Wasser, und dann gab es einen Mundspatel, bzw. einen Watte-
tupfer und damit wurde der Mundraum im Prinzip ausgewischt. Also mit Chlorhexamed
und dann mit Wasser. Ja und das hat ganz gut funktioniert.”®

6.2.9.4 Obstipation

Die Befunde zum Thema Obstipation waren sehr unterschiedlich. Frau Gutschmidt teilt mit:

s[DJas wiirde ich dann auch situativ entscheiden; dass kann ich nicht global sagen. Wenn
ich weil8 jemand mag es (berhaupt nicht, wenn er drei Tage kein Stuhlgang hatte, und so
ein dicken Bauch hat und es schon klemmt und zwickt, dann wiirde ich sagen: nochmal
richtig schén abfiihren, damit er sich gar nicht damit beschéftigten muss, weil der Bauch
so spannt [...].“"%

Frau Jakobi sieht aulerdem die Gefahr, dass eine Obstipation fir den Bewohner Schmer-
zen darstellen kénnte.'® Frau Klemer wiirde keine Obstipationsprophylaxe in der Endphase

vornehmen.'” Frau Pfeffer teilte hinsichtlich der Obstipationsprophylaxe mit:

190 yq1. Pfeffer, Z. 271ff.

'%ygl. Gutschmidt Z.409ff., vgl. Jakobi, Z.191., vgl. Klemer, Z.258.

192 ygl. Jakobi, Z.184.

103 vgl. Gutschmidt Z.417ff.., vgl. Jakobi, Z.275ff., vgl. Klemer, Z.252., vgl. Pfeffer, Z.119ff.
1% vgl. Gutschmidt Z.435., vgl. Jakobi, Z.283f., vgl. Klemer, Z.252ff.

105 vgl. Gutschmidt Z.432f., vgl. Jakobi, Z.280ff.., vgl. Klemer, Z.117f., vgl. Pfeffer, Z.143ff.
1% pfeffer, Z. 143ff.

%7 Gutschmidt, Z. 462ff.

1% vgl. Jakobi, Z. 360f.

1% ygl. Klemer, Z. 262ff.
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LAIso es gibt diese SGB V-Leistungen, nach dem wir arbeiten - und wie entsprechend der
Arzt es ansetzt, das wird dann von uns ausgefiihrt; je nachdem was fiir eine Medikament,
was fiir ein Mittelchen - und es wird dann gegeben.“ "’

6.2.9.5 Auswertung der Ergebnisse

Die Ergebnisse zeigen, dass Palliativpflege-Ressourcen im koérperlichen Bereich nur zum
Teil festzustellen sind. Die Frage der Lagerung wurde wahrend der Sterbephase eines Be-
wohners zum grofRen Teil individuell entschieden. Die hohe Bedeutung von Obstipati-
onsprophylaxe wurde jedoch von der Halfte der Pflegenden nicht ausreichend erkannt. Das
Pflegeziel, wahrend des Sterbeprozesses ein mdglichst hohes Wohlbefinden herbeizufih-
ren, wird auch in den Ergebnissen zur Umsetzung der Mundpflege aufgrund der ausgewahl-
ten Mundpflegemittel nicht wieder erkannt.

6.3 Ergebnisse zu den psychosozialen Palliativpflegeressourcen

6.3.1 Kommunikation im interdisziplindren Team
Die interdisziplinare Arbeit wurde von den einzelnen Pflegekraften sehr unterschiedlich be-

schrieben. Die Zusammenarbeit mit dem fur die jeweilige WG zustandigen Hausarzt wurde
unterschiedlich bewertet, das Spektrum reichte von schlecht bis sehr gut. Frau Gutschmidt
gibt diesbeziiglich an:

LAber es ist wie ein Sechser im Lotto, wenn hier jemanden kommt um einen Hausbesuch
zu machen, wir haben uns echt schon den Mund fusselig geredet - und das war auch mit
dem Neurologen. Es gibt eine Psychiaterin, sie macht es regelméflig, aber seit ich hier
bin, habe ich den Hausarzt nicht einmal zu Gesicht bekommen. Der war ein einziges Mal
hier in sieben Monaten und wenn es wirklich brennt und wirklich jemand im Sterben liegt,
dann, dann ist das echt schwierig [...].“"""

Frau Klemer und Frau Jakobi haben andere Erfahrungen in der WG gemacht. ' Frau Jako-
bi sagt dazu:

LAIso er ist wirklich jemanden der auch auf unsere Meinung viel Wert legt. Also, das ist
ganz gut. Er fragt immer: ,Was meint ihr, wie sieht’s aus [...].“""*

Frau Pfeffer fihrt Gber den Hausarzt aus:
,Die Kommunikation ist da. Man stellt es fest, man kommuniziert mit dem Arzt, der Arzt
macht Hausbesuche, schaut sich der Patient an und stellt dann die Medikation um oder
beldsst sie so, oder gibt noch was dazu: Morphine oder bei Schmerzen weil3 man es
nicht,1 1j;e nach dem. Dann wird es verabreicht. Was soll ich mir noch wiinschen vom Dok-
tor?“

"0 pfeffer, Z. 336ff.

" vgl. Gutschmidt, Z. 277ff.

"2 ygl. Klemer, Z. 203ff., Jakobi, Z.126ff.
"3 Jakobi, Z. 126ff.

" pfeffer, Z. 313ff.
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6.3.2 Homecare
Die Zusammenarbeit mit dem Home Care Arzt erlebten alle drei Pflegenden, die mit Home

Care Arzten zusammen gearbeitet haben; als positiv. "5 Frau Klemer sagt Uber die Kom-
munkation mit dem Home Care-Arzt aus:

L[GJanz wichtig, ganz wichtig. Es ist auch so gewesen, er hat dann auch gesagt: ,Jeder-
zeit, auch nachts kénnt ihr mich anrufe. Wenn ihr nicht weiter wisst, dann kénnt ihr mich
anrufen und fragen. Dann sage ich euch: macht das so macht das so, dann ruft einfach
an.h’[...].h’116

6.3.3 Palliativpflegedienst

Frau Jakobi sagt Gber die Zusammenarbeit mit dem Pflegeteam des Homecare Arztes:

.[Mit] so einem Pflegedienst zusammen zu arbeiten, der dann mit Infusionen kommt - sie
hatten so viele Hilfsmittel, sie hatten ihre Infusionsstander, alles dabei -, das war toll.
Brauchte Man nur anschlieRen, fertig. Es war super. Es war echt toll, dass Man es Uber
die machen konnte, wenn er es sonst nicht bekommt.“’"”

6.3.4 Andere Berufsgruppen
Frau Jakobi und Frau Pfeffer sprachen Gber die Zusammenarbeit mit anderen Berufsgrup-

pen. Frau Pfeffer nannte in diesem Zusammenhang Ergo- und Physiotherapeuten.’"® Frau
Jakobi filhrte zusatzlich Musiktherapeuten an.'”® Frau Pfeffer machte keine Aussage dar-
iiber, wie die Kommunikation mit anderen Therapeuten verlauft. ' Frau Jakobi sagt (iber die
Therapeuten:

LAWIJir haben auch gute Therapeuten, die sich dann irgendwie auch kiimmern, wir haben
zum Beispiel zweimal die Woche Ergotherapie. Die schaffen auch viel, also einen guten
Zugang zu den Leuten, [...] unser Musiktherapeut hat Klangschalen gemacht, die Ergo-
therapeuten basale Stimulation. Dass man denn so ein bisschen im Team versucht, das
so abzustimmen, damit es ein rundes Konzept wird."?’

6.3.5 Kommunikation im Team
Alle Pflegenden berichteten, dass stets ein Mitarbeiter an die Seite des sterbenden Bewoh-

ners gestellt wird. Sie teilten alle mit, dass im Team Absprachen erfolgen, sodass in dieser
Zeit die WG-Prioritaten in der Weise verlagert werden kdénnen, dass eine persodnliche
Betreuung ermdglicht wird.'?* Frau Gutschmidt berichtet:

J[DJas Tagesgeschéft, ist einfach mal liegen geblieben, so. Das muss man einfach mal
ganz klar sagen. Wenn man merkt, es ist jetzt dann soweit, dann muss einfach alles an-
dere muss mal zuriickstehen. Und ich denke auch, dass man das dann in dem Moment
auch verantworten kann. Dass man sagt: ich sitze jetzt zwei, drei Stunden da, jetzt kann

"% ygl. Klemer, Z.182ff., Jakobi, Z.167ff., Pfeffer, Z. 332f.
"6 Klemer, Z. 182ff.
"7 Jakobi Z. 346ff.
"8 ygl. Pfeffer, Z.111ff.
"9 ygl. Jakobi, Z. 157f
120 ygl. Jakobi, Z. 157ff., Pfeffer, Z.111ff.
121 Jakobi, Z. 157ff.
122 vgl. Gutschmidt Z.133ff, vgl. Jakobi, Z.296., vgl. Klemer, Z.252, Z.171ff.., vgl. Pfeffer, Z.286ff.
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ich nicht mit den anderen Bewohnern spazieren gehen oder ich kann jetzt nicht kochen
oder die Wohnung sauber machen. Dann sind da die Wollm&use und dann sind die da
einfach und fertig. Also das ist gut gelaufen. Das habe ich als sehr positiv empfunden; da
hatte ich auch die Riickmeldung einer Kollegin dass [...] es ist dann wichtiger, dass dann
jemanden mit dabei ist."*

6.3.6 Auswertung der Ergebnisse
Die Ergebnisse machen deutlich, dass ein Verbesserungsbedarf im Bereich der interdis-

ziplindren Kommunikation besteht - insbesondere zwischen Hausarzten und Pflegenden.
Dieses Defizit macht sich im Notfall und wahrend der Sterbephase eines Bewohners beson-
ders bemerkbar. Eine adaquate Kommunikation mit anderen Berufsgruppen ist nicht in allen
WGs vorhanden; die Kommunikation innerhalb des jeweiligen Teams hingegen scheint auf
auf einem sehr offenen Umgang miteinander zu beruhen. Die Kommunikation, die im Team
notwendig ist, um eine angemessene Sterbebegleitung gewahrleisten zu kénnen, gelingt
sehr gut. Die Kommunikation und Zusammenarbeit mit den Home Care Arzten und deren

Palliativpflege-Teams wurde ausschlief3lich positiv beschrieben.

6.3.7 Kommunikation tiber das Thema Tod und Sterben

6.3.7.1 Kommunikation mit Bewohnern liber das Thema Tod und Sterben

Frau Gutschmidt und Frau Klemer fihren mit den Bewohnern Gesprache zum Thema Tod
und Sterben.’® Frau Gutschmidt, die erst seit Kurzem in der WG tatig ist, gibt in diesem Zu-

sammenhang an:

»~Ja, das habe ich jetzt fir mich vorgenommen][...] da brauche ich mal eine ruhige Minute,
und dann werde ich das schon thematisieren und fragen, ob er darliber schon nachge-
dacht hat, ob wir einfach mal dartber sprechen kénnen. [...] Das erfordert ganz viel Ge-
schick, da auch wirklich den Zeitpunkt zu finden. Ich will ihm keine Angst machen. Wenn
ich merke, er hat sich hier eingelebt [...] und er hier sein Platz gefunden hat, [...] es steht
ziemlich weit oben auf meiner Agenda.*'*®

Auf die Frage, weshalb Themen die sich auf das Sterben beziehen mit den Bewohnern nicht
frihzeitig angesprochen werden, antwortet Frau Pfeffer:

,Wie viele [...] andere Themen eben auch nicht. Wie gesagt, wir arbeiten nach AEDL’s, es
féngt an mit Kommunikation und mit manchen kann man nicht mehr driiber sprechen,
wenn sie schon mit Pflegestufe zwei hierher kommen. Oder manch einer kann sich lber-
haupt nicht duBern, wenn da Wortfindungsstérungen da sind oder andere gesundheitli-
chen Probleme. Klar, man kann sich dann wiederum mit dem Betreuer in Verbindung
setzten und der miisste das dann eigentlich wissen...].“'?®

123 Gutschmidt, Z.133ff.

124 vgl. Gutschmidt Z. 237ff., vgl. Klemer, Z.318ff.
125 Gutschmidt, Z. 237ff.

126 pfeffer, Z. 357ff.

36



6.3.7.2 Kommunikation mit den anderen Bewohnern

Nur Frau Klemer beschrieb explizit die Einbindung der anderen Bewohner in den Sterbepro-
zess eines Mitbewohners; hierzu berichtet sie:

L[S]obald die Bewohner was mitkriegen, auch wenn sie im Liegen sind, dann gehen wir
zu ihnen rein und gucken und sagen: sie ist ganz schwer krank und wir wissen nicht, wie
es weiter geht - und dann gehen sie zu ihr: (streichelt eigene Hand) Das wird schon, ach
es wird schon, ich war auch schon mal krank, und es ist besser geworden. Sie fragen
dann spéter und wir sagen, es ist doch nicht besser geworden und dann sagen die Be-
wohner auch: Ach, sie hat’s geschafft.“"*’

6.3.7.3 Kommunikation mit Angehorigen

Alle vier Pflegenden machten ahnliche Aussagen beziiglich der Kommunikation mit Angehd-
rigen.'® Es wurde in jedem Interview geduRert, dass die Angehérigen (falls es diese noch
gibt) bei Entscheidungsfindungsprozessen als Partner angesehen und respektiert werden.
Allerdings erwahnten die meisten der Interviewten, dass es nur wenige Bewohner mit Ange-
hdrigen gebe oder dass oftmals zu diesen kein Kontakt bestehe. Die meisten Bewohner be-
kdmen amtliche Betreuer die, nach angaben der meisten Pflegenden, diese kaum kennen

wirden.'®®

6.3.7.4 Kommunikation mit den amtlichen Betreuern

Die Kommunikation mit den Betreuern der jeweiligen Bewohner wird unterschiedlich be-
schrieben. Die Pflegenden Informieren sie Uber die wichtigsten Veranderungen oder wenn
Entscheidungen, die die weitere Versorgung der Bewohner betreffen, getroffen werden
missen.' Frau Klemer, die vorwiegend eine positive Kommunikation mit den amtlichen Be-
treuern erlebt, gibt an:

L[S]ie sind eigentlich zugestellt. Sie fragen uns: Was meinen Sie? Und was fiir eine Erfah-
rung haben Sie gemacht? Und sollen lebensverldngernde MalBnahmen eingeleitet wer-
den? Ins Krankenhaus? Ob Intensive mit Schlduche und so weiter. Denn ich wiirde es flir
meine Mama nicht machen. Wenn ich das so sage, dann vertrauen sie mir, machen es
dann nicht.“"

6.3.7.5 Auswertung der Ergebnisse

Die Ergebnisse zeigen, dass eine gelungene Kommunikation mit den Bewohnern und Ange-

hérigen und - wenn vorhanden - mit dem Betreuer als Interessenvertreter der Bewohner fir

27 Klemer, Z. 296ff.
128 vgl. Gutschmidt Z.70ff.,Z. 425., vgl. Jakobi, Z.383ff., vgl. Klemer, Z..324ff., vgl. Pfeffer, Z.421f.,
Z.257f
129 vgl. Gutschmidt Z.211f., Z. 195f., vgl. Jakobi, Z.65ff., vgl. Klemer, Z.328f., vgl. Pfeffer, Z.257f., Z.
298f., Z. 420f.
130 ebd.
31 Klemer, Z. 328ff.
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die Mehrzahl der Pflegenden ein wichtiges Anliegen ist. Die Ressourcen in diesem Bereich

scheinen gut ausgepragt zu sein.

6.3.7.6 Supervision

Alle Pflegenden bestatigten, dass Supervision von ihren jeweiligen Arbeitgebern nicht ange-
boten wird."** AuBer Frau Pfeffer wiinschten sich alle Interviewten Supervision und waren
der Ansicht, dass Supervision sehr wichtig ist - insbesondere in der Phase der Verarbeitung,
nachdem ein Bewohner verstorben ist."* Frau Jakobi teilt mit:

L1S]o was wie die Supervision ist ganz gut, [...] dass man im Team noch mal das gemein-
sam reflektiert, dass finde ich manchmal schon sinnvoll. Wenn jemand verstorben ist, weil
das ist wirklich ein Thema wo es viel zu reden gibt im Nachhinein und du siehst nicht im-
mer jeden und hérst, ja er hat das und der hat das und das wére toll, dann wiirde man am
runden Tisch sitzen und dann hat man jemanden von aul3en der das ganz moderiert und
begleitet und auch mal so richtige Impulse gibt. Und dann wirde jeder sehen: Ah ja die
andere trauern ja auch, die zeigen es nur anders und das ich jetzt hier nicht irgendwie
komisch bin, nur anders und es ist gar nicht schlimm [...].“ "**

Frau Pfeffer sagt zum Thema Supervision:

“Nein, wird nicht angeboten, so was wird nicht angeboten. Das einzige was wir machen:
man unterhélt sich dariiber, man muss sowie so alle anrufen, also Pflegehilfsmittel miis-
sen abgeholt werden, man muss mit der Krankenkasse reden, oder mit den Angehérigen
reden, wenn noch welche da sind. Ja dass macht man dann schon, aber Supervision ha-
ben wir iiberhaupt nicht.“'*®

6.3.7.7 Fortbildung

Die Ergebnisse zum Thema Fortbildungen waren sehr unterschiedlich. Frau Klemer und
Frau Jakobi gaben an, dass sie bereits einige Fortbildungen zum Thema Tod und Sterben
besucht haben und dass diese sich wiederholen, wenn neue Kollegen dazukommen.'*® Die
Inhalte dieser Fortbildungen waren vorwiegend organisatorischer Natur, z.B. wird bespro-
chen, wer im Todesfall zu benachrichtigen ist. *" Frau Pfeffer und Frau Jakobi teilten mit,
dass Fortbildungen zur Demenz fir die Pflege von Sterbenden hilfreich sind. Frau Pfeffer
fihrte in diesem Zusammenhang konkret die Validation an. *® Frau Jakobi sagt diesbeziig-
lich:

,Ja klar, also Kommunikation ist natiirlich so eine Thema, [...] weil man viel mehr auf non-
verbale Signale achten muss, in der Sterbephase haben sie oft die Kraft nicht zu spre-
chen und man muss ihnen in die Augen sehen, oder die Kérperspannung oder den To-
nus, ob es irgendwelche Verdnderungen gibt. [...] Das hat man ja auch, bei Demenz: Die
Sprache [...] wird ja immer weniger und da muss man auch sehr kreativ sein und natdirlich
Sachen wissen wie: wie man sich den Menschen néhert [...] Am Ende ist es so, dass sie

122 vgl. Gutschmidt Z.117f., vgl. Jakobi, Z.413ff., vgl. Klemer, Z.239f., vgl. Pfeffer, Z.183ff.
ebd.

134 Jakobi, Z. 541ff.

135 pfeffer, Z. 183ff.

'3 ygl. Klemer, Z. 270ff. , vgl. Jakobi, Z.

37 vgl. Jakobi, Z. 536ff., Klemer, Z. 332ff.

138 vgl. Pfeffer, Z. 327., Jakobi, Z. 552ff.
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in ihrer eigenen Welt sind und dann versuchst du einen Zugang zu denen zu bekommen.
Das kannst du tatséchlich (iber Kérperkontakt, (ber ruhiges Reden, sich irgendwie ein-
fahlen in ihre Welt und das hilft dir ganz sicher auch beim Sterbeprozess. [...] Aber so
etwas hilft schon einfach im Umgang mit jemanden der der sich verbal nicht mehr so ein-
deutig duBern kann [...].“"*
Auch hinsichtlich der Fortbildungswinsche bezogen auf die Zukunft unterschieden sich die
Pflegenden. Frau Gutschmidt und Frau Klemer winschen sich Fortbildung zum Thema
Sterbebegleitung. Frau Gutschmidt duf3ert diesbeziiglich jedoch, dass sie sich nicht sicher
ist, ob das, was ihr an Erfahrung fehlt, tatsachlich in Fortbildungen gelernt werden kann. Fir
Frau Klemer fande einen Schwerpunkt auf dem Thema, wie sie einen Sterbenden emotional
besser begleiten kénnte, winschenswert. %0 Frau Gutschmidt und Frau Jakobi wiinschen
sich hingegen mehr Fortbildungen zu konkreten PalliativpflegemaRnahmen wahrend der
Sterbephase. ™' Frau Jakobi sagt dazu:

[Alnsonsten zum Sterben selbst, also dann wahrscheinlich so eine Fortbildung, zum
Thema: wie kann man vielleicht genau diese finale Phase individuell angenehmer gestal-
ten? [...] oder basale Stimulation oder Schmerztherapie oder so, das wédren Themen flir
Fortbildungen. In der Sterbephase und so was vielleicht auch, wenn es einem Bewohner
einfach schlecht geht'*
Frau Pfeffer winscht sich Fortbildung zum Thema interkulturelle Pflege und fihrt diesbezlg-
lich aus:

L[DJ]as Multikulturelle, das wird immer mehr in Berlin. Und diese Rituale, wie die praktiziert
werden in verschiedenen Kulturen - das wére natiirlich auch mal interessant. '

6.3.7.8 Auswertung der Ergebnisse

Der hohe Bedarf an Supervision wird in allen Interviews deutlich. Es fehlt in allen WGs eine
passende Unterstlitzung der Pflegenden, obwohl eine solche von den meisten Pflegekraften
sehr erwiinscht ware. Die bereits vorhandenen Fortbildungen zum Thema Tod und Sterben
bieten keine Férderung von Palliativpflegeressourcen. Die Fortbildungen zum Thema De-
menz hingegen férdern das Einfihlvermégen und starken die Kommunikationskompetenzen
der Pflegenden. Die Fortbildungswiinsche der Pflegenden zeigen, dass sich alle Pflegenden

winschen, ihre Kompetenzen in der Begleitung von sterbenden Bewohner zu erweitern.

6.4 Ergebnisse zu den spirituellen Palliativpflege-Ressourcen

6.4.1 Spiritualitat
Lediglich Frau Gutschmidt sprach explizit Uber das Thema Spiritualitat. Sie sagte im Inter-

view:

,Das hétte ich mir gewiinscht: in dem Moment zu erkennen, ob da vielleicht ein bisschen

'3 Jakobi, Z. 552ff.
0 ygl. Gutschmidt, Z. 341ff., Klemer, Z. 276ff.
12 vgl. Gutschmidt, Z. 373., Jakobi, Z. 547ff.
Jakobi, Z. 548ff.
'3 pfeffer, 2.231ff.
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Spiritualitdt oder ein Ritual oder so was, was ich fiir mich wiinschen wiirde, das konnte
ich nicht erkennen an dem Bewohner - also ich bin mir sicher, dass da irgendwas da war,
aber das habe ich nicht erkennen kénnen.“'*
In einem anderen Zusammenhang, bezogen auf eine Situation, in der gerade ein Bewohner
verstorben war, sagt sie:
»Ich halte es flir mich so, da hilf mir mein Glauben weiter, dass ich sage: ich schlie3e sie
in mein Gebet mit ein.’®
Indirekt sprach auch Frau Jakobi Uber die spirituelle Dimension:

“IW]ir haben eine Kollegin, die [...] ein unglaublich angenehmer und ruhiger Mensch ist,
und einen guten Draht zu den meisten Bewohnern hat und der sage ich zum Beispiel
immer Bescheid [...]. Und dann kommt sie, sie kann Reiki und so was - ich weil3 nicht
was du von héltst, ich sage einfach mal, sie kann echt Stunden lang neben jemanden sit-
zen und seine Hand halten und es wirkt iiberhaupt nicht komisch.“*°

Frau Jakobi und Frau Klemer teilten mit, dass sie aus der Bibel vorlesen wirden, wenn dies
von dem Bewohner in der Sterbephase gewiinscht wiirde. "’
Frau Klemer teilt zudem mit:

JJWlenn man selber so aufgeregt ist und die Bewohner nicht mitkriegen sollen, dass du
Angst hast, da musst du schon die Ruhe bewahren und den Bewohner diese Ruhe geben
und das Gefiihl geben: Ich bin bei dir.“ '*

6.4.2 Rituale
In den unterschiedlichen WGs haben sich ahnliche Rituale etabliert. Aus allen WGs wurde

von einer Fotowand oder von Bilderrahmen mit dem Bild des jeweils Verstorbenen berichtet,
und dass sie eine Kerze zum Andenken anziinden. *® Frau Pfeffer fiihrt in diesem Zusam-
menhang aus:

LAIso ich habe es immer so gehandhabt: wenn jemanden verstorben war, da gibt’s bei mir
einen Bilderrahmen und da kommt das Bild rein und dann wird’s in der Kiiche hingestellt
wo im Prinzip alle bei Tisch sitzen. Und es wird eine Kerze hingestellf, da kommt eine
Blume daneben, und dann wird beim Kaffee trinken an ihn oder an sie gedacht. Das finde
ich persénlich wichtig.“ "

Zwei von den vier Pflegenden berichteten, dass sie wahrend des Sterbens flir eine besonde-

re Atmosphére sorgen — unter anderem mit Kerzen. "' Frau Klemer gibt hierzu an:

LAWilie wir das im Team machen, wenn es soweit ist, das Zimmer ein bisschen schén ges-
talten, Kerzen anziinden [...], der Bezugspflege Bescheid geben so dass immer eine im
Zimmer ist [...].“"%

% Gutschmidt, Z.178ff.
> Gutschmidt, Z. 194ff.
% Jakobi, Z. 309ff.
"7 vgl. Jakobi, Z. 473., Klemer, Z.348.
'8 Klemer, Z. 276ff.
9 ygl. Gutschmidt, Z. 193ff., vgl. Jakobi, Z. 432, vgl. Pfeffer, Z. 218f.
1%0 pfeffer, Z. 218f.
*1ygl. Klemer, Z. 290f. , vgl. Pfeffer, Z.199f.
192 Klemer, Z. 290f.
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Frau Gutschmidt berichtet Gber das Abschiedsritual und die Einbindung der Mitarbeiter:

LAIso auch wenn ich nicht zur Beerdigung gegangen wére, wiirde ich beim ndchsten Mal
darauf bestehen, dass wir uns zusammen eine Ritual gemeinsam (iberlegen, um Ab-
schied zu nehmen. Dass nicht einfach sang- und klanglos die Leute einfach weg sind und
zack, der nadchste Bewohner hier einzieht. Das ist schon irgendwie hart und ich wiirde es
das néchstes Mal anders machen; auch die Kolleginnen mehr einbinden, nicht nur fiir
mich machen, Kerzen anziinden, Béndchen aufhdngen oder so.“'*

Frau Jakobi wirde sich winschen, mit Geistlichen von verschiedenen Religionen zusam-

menarbeiten zu kdnnen, um flir Menschen, die glaubig sind, eine entsprechende Sterbebe-

gleitung anbieten zu kénnen. '**

6.4.3 Auswertung der Ergebnisse
Das Thema Spiritualitdt wurde von den Pflegenden in den Interviews nur zum Teil ange-

sprochen. Es wurde daraus nicht ersichtlich, ob die spirituellen Bedurfnisse der Sterbenden
ausreichend erflllt werden. Die Halfte die Pflegenden dufierte Unsicherheiten Uber die pas-
sende Betreuung wahrend der letzten Ziige des Lebens. Die Rolle der Pflegenden in der
spirituellen Begleitung eines sterbenden Bewohners scheint unklar zu sein. Alle Pflegenden
zeigten jedoch die Bereitschaft, die religionsspezifischen Wiinsche des jeweiligen Bewoh-
ners, wenn bekannt, zu erfiillen. Die Umsetzung von kleinen Ritualen nach dem Versterben
eines Bewohners ist in allen WGs ahnlich; diese Rituale stellen fiir alle eine wichtige Wurdi-

gung des Verstorbenen dar.

6.5 Nebenthemen
Einige Nebenthemen, die in dieser Arbeit nicht weiter ausgefihrt werden kdénnen, kamen

wahrend der Interviews zur Sprache; diese sollen im Folgenden kurz dargestellt werden, um
AnstolRe fir weitere Forschung zu geben.

Nahrung und Flissigkeitszufuhr:

Fir alle Pflegenden stellte die Nahrungs- und FlUssigkeitszufuhr bei Sterbenden ein pfleg-
ethisches Problem dar.’®

Krankenhauseinweisungen:

Ein pflegethischer Konflikt im Bereich der Krankenhauseinweisungen zeigte sich in die

Mehrzahl der Interviews.'®

6.6 Zusammenfassung der Ergebnisse
Insgesamt zeigen die Ergebnisse, dass, obwohl die Pflegenden um eine wirdevolle Sterbe-

begleitung bemuht sind und diese durch eine gute psychosoziale Betreuung versuchen um-

zusetzen, im Bereich der Kompetenzen fir die Erkennung von Leid sowie bei der Umset-

'%% Gutschmidt, Z. 213f.
%% vgl. Jakobi, Z. 677f.
195 vgl. Gutschmidt, Z.172ff., Z. 306ff., Z. 396ff., vgl. Jakobi, Z.65ff., 365ff.,vgl. Klemer vgl. 105ff. Pfef-
fer, Z. 131ff.
196 vgl. Gutschmidt, Z.172ff., vgl. Jakobi, Z.365ff., vgl. Klemer Z. 337ff. vgl. Pfeffer, Z. 119ff.
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zung von leidlindernden Mafinahmen noch immer Verbesserungsbedarf besteht. Ferner
zeigten sich Defizite in der professionellen Schmerzerfassung und hinsichtlich der ergriffe-
nen oder zu erlassenen korperlichen PflegemaRnahmen. In den Bereichen interdisziplinare
Arbeit, unterstitzende Strukturen fir Pflegende und spirituelle Begleitung von Sterbenden
zeigten sich ebenfalls Defizite. Die Schwierigkeiten in der interdisziplinaren Arbeit stellen
dabei das grofRte Hindernis fir eine professionelle Palliativpflege dar. Fir die Mehrzahl der
Pflegenden ist es ein wichtiges Anliegen, die eigenen Palliativpflege-Kompetenzen weiter-
zuentwickeln. Das derzeit herrschende Klima, das durch eine offene Kommunikation zwi-
schen den Mitarbeiten im Team geprégt ist, férdert die Umsetzung von angemessener Palli-
ativpflege; dennoch ware eine professionelle Unterstiitzung der Pflegenden in Form von Su-
pervision und Schulungen vonndten - auch werden solche Mallnhahmen von den Pflegenden
selbst gewtnscht. All diese Ergebnisse sollen in der folgenden Diskussion ausfuhrlicher be-
handelt werden.

Fragestellungen der vorliegenden Arbeit wurden zu einem grof3en Teil durch die Interviews
beantwortet. Lediglich der Bereich der spirituellen Palliativpflegeressourcen konnte nicht
ausreichend erfasst werden. Im Nachhinein wird ersichtlich, dass einige direkte Fragen
diesbezlglich notwendig wéaren, um solche Ressourcen addquat zu erfassen. Ferner ist
nicht auszuschliel3en, dass die interviewten Pflegekrafte sich aufgrund der Interviewsituation
verstellten und sich unbewusst der Haltung des Interviewers anpassten. Vermutlich waren
differenziertere Ergebnisse durch ergdnzende Beobachtungen zustande gekommen. Ein
solches Vorgehen ware sicherlich ratsam gewesen, konnte jedoch angesichts des Umfangs

dieser Arbeit nicht zusatzlich einbezogen werden.

7. Diskussion der Ergebnisse
Die Ergebnisse zeigen, dass eine der vier Pflegenden - Frau Pfeffer - sehr wenig sensibili-

siert fir eine leidlindernde Pflege zu sein scheint. Im Vergleich mit den anderen Pflegekraf-
ten fallt auf, dass sie bis zum Zeitpunkt des Interviews an keiner Weiterbildung teilgenom-
men hatte; die anderen drei Pflegenden hingegen hatten sich mehrfach weiterbilden lassen.
Obwohl diese Schulungen das Thema der palliativen Pflege nicht direkt thematisierten, zeig-
ten die Pflegenden in vielerlei Hinsicht eine Sensibilitat flir Leid sowie fir die Reflexion tGber
Leidlinderung, was bei Frau Pfeffer nur wenig zum Ausdruck kam. Es lasst sich demnach
vermuten, dass die Bereitschaft zur Weiterbildung an sich mit einer Bereitschaft zur Selbst-
reflexion einhergeht oder aber durch Bildung geférdert wird. Ferner muss an dieser Stelle
erwahnt werden, dass das Interview mit Frau Pfeffer mit vielen auReren Stérungen verlief,
wie Bewohner und Kollegen die das Zimmer durchquerten, was einen Einfluss auf die Er-
gebnisse haben kénnte.

Die Ergebnisse machen deutlich, dass pflegeethische Reflexion notwendig ist, um eine in-

tegrierte korperliche, psychosoziale und spirituelle Palliativpflege anbieten zu kénnen. Aus
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diesem Grund werden die Ergebnisse im Folgenden anhand der vier Prinzipien der biomedi-
zinischen Theorie der Ethik gegliedert und vor dem Hintergrund der aktuellen Forschungsla-

ge in diesem Gebiet diskutiert.

7.1 Das Prinzip der Autonomie

7.1.1 Beispiel I: Der Wunsch, nach Leidlinderung
Das Prinzip der Autonomie bedeutet in der Pflege von Menschen mit Demenz nicht nur, die

geadulerten Winsche, sondern auch, die vermuteten Winschen derjenigen, die sie nicht
auBern kdénnen, zu respektieren. Der zentrale Wunsch eines jeden Menschen - ob er ihn
verbalisieren kann oder nicht - ist zweifelsohne die Freiheit von Leid. Darum stellt es eine
grobe Verletzung der Selbstbestimmung dar, wenn Leid nicht erfasst wird und deshalb nicht
gelindert werden kann. Die Ergebnisse zeigen, dass der Wunsch eines jeden Menschen,
Schmerzlinderung zu erfahren, in Demenz-WGs unter anderem aufgrund von inadaquaten
Assessments teilweise unerfillt bleibt. Es lasst sich vermuten, dass anstelle von einem ada-
quaten Schmerzmanagement, die Verhaltensauffalligkeiten, die auf Schmerzen zurlckzu-
fuhren sein kénnten, medikamentdés eingedammt werden. Somit erfahrt der Bewohner an-
stelle der ersehnten Schmerzlinderung, eine weiteres Hindernis, sein Leid zum Ausdruck zu
bringen. Diese Situation stellt Missachtung der Autonomie dar. Das Defizit hinsichtlich des
Schmerzmanagements wird bezogen auf die weiteren Prinzipien erneut aufgegriffen und

ausfuhrlicher diskutiert.

7.1.2 Beispiel Il: Der Wunsch, verstanden zu werden
Die Dimension des psychosozialen Leidens bei Bewohnern scheint - anders die der kérperli-

chen Schmerzen - von den Pflegekraften erkannt zu werden; auch bieten sie u.a. durch Va-
lidation eine Linderung dieser Not an. Diese Kompetenz stimmt mit den in der Literatur be-
schriebenen palliativpflegerischen MaRnahmen gegen psychosoziales Leid tberein. Aufder-
dem wird aus den Ergebnissen ersichtlich, dass die Pflegenden den Bewohnern viel Zeit
widmen und dies als wichtig erachten. Somit werden weitere Bedirfnisse des Menschen -
z.B. das Bedirfnis, ernst genommen zu werden, verstanden und wertgeschatzt zu werden

und Trost zu erfahren - respektiert.”’
7.2 Das Prinzip der Fiirsorge und des Wohltuns

7.2.1 Beispiel I: Gelungene und misslungene Kommunikation
Dieses Prinzip bezieht sich auf die Linderung von Leid und die Férderung von Wohlbefin-

den.™® Die Studie von Wissman und Sauer aus dem Jahr 2009 zum Thema ,Sterben in am-

bulant betreuten Wohngemeinschaften fur Menschen mit Demenz“ kommt zu dem Schluss,

%7 ygl. Kojer, M. (2010)
%8 ygl. Folsch, D. (2008) S. 37f.
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dass Demenz-WGs Orte sind, an denen Menschen mit Demenz wohlbehiitet in Wirde ster-
ben kbénnen, wenn eine gelingende Kommunikation u.a. mit den beteiligten Berufsgruppen
stattfindet.” Die hier vorliegende Arbeit stimmt mit den Ergebnissen dieser Studie (iberein.

Die in den Interviews zur Sprache gekommenen Defizite im Bereich der Kommunikation und
Zusammenarbeit zwischen Pflegenden und Hausarzten behindert die Flrsorge - insbeson-
dere in Bezug auf die medikamentdse Behandlung von Schmerzen und andere akute Sym-
ptomatiken, die wahrend des Sterbeprozesses auftreten kdnnen. Wie die Ergebnisse aus
dem 2005 verdffentlichte Review von Volicers verdeutlichen, ist bei Menschen mit Demenz
eine medizinische Behandlung vor Ort, in der gewohnten Umgebung der WG anzustre-
ben.'® Eine solche Behandlung kann derzeit oft nicht realisiert werden, da Medikamente zur
akutmedizinischen Behandlung zunachst verordnet, dann bestellt und geliefert werden mus-
sen. In Notfallsituationen, z.B. wenn starke Schmerzen oder schwerwiegende Symptomen
am Wochenende auftreten, muss - den Angaben der Pflegenden zufolge - nicht selten meh-
rere Stunden auf einen Bereitschaftsarzt gewartet werden - oder aber der Bewohner muss
ins Krankenhaus eingewiesen werden, um eine schnelle Linderung zu erfahren. Die Halfte
der Pflegenden wiinscht sich ausdriicklich mehr Freiheit hinsichtlich der Gabe von Medika-
menten in ebendiesen Fallen. Ein Umfassendes Schmerzmanagement vor Ort erfolgt derzeit
nur in Ausnahmeféllen durch ein externes Palliativpflegeteam.’®’ Laut der Expertenstan-
dards zum Schmerzmanagement bilden Betreuungskonstanz und Teamarbeit die Voraus-
setzungen fiir eine zuverldssige Schmerzeinschatzung und Behandlung.'®? Mit Blick auf das
ethische Prinzip der Firsorge sollte Palliativpflege einen integrierten Teil der Versorgung
darstellen. Ins besondere auf Menschen mit Demenz bezogen, bedeutet das, dass es mog-
lichst in der gewohnten Umgebung von den gewohnten Pflegenden durchgefihrt werden

sollte.

7.2.2 Berufspolitischer Exkurs tiber Flirsorge
Derzeit ist eine integrierte Palliativversorgung in den untersuchten Demenz-WGs aufgrund

der oben beschriebenen Situation nicht vollstandig realisierbar. Diese steht dem Grundge-
danken der Palliativpflege entgegen und stellt eine ethisch fragliche Situation dar. Eine Re-
flexion dieser Lage ist von hoher Relevanz - nicht nur fir den individuellen Pflegenden, son-
dern auch fir den aktuellen berufspolitischen Diskurs Uber die Aufgabenverteilung in der
Pflege und die Delegation arztlicher Tatigkeit. Angesichts der prognostizierten Auswirkungen
einer zu erwartenden héheren Anzahl von Pflegebedirftigen in der Gesamtbevélkerung auf-
grund des demographischen Wandels, spielt genau diese Problematik eine entscheide Rolle

in der Planung einer zuklnftigen Versorgung im Bereich der Pflege.

199 vgl. Wissmann, P., Sauer, P. (2009)
190 ygl. Volicer (2005)
%1 ygl. Jakobi, Z. 47ff., Z. 207ff.
'%2 Deutsches Netzwerk fiir Qualitatsentwicklung in der Pflege (Hrsg.) (2005)
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7.2.3 Beispiel II: Supervision
Pflege in der Sterbephase bedeutet immer auch fir die Pflegenden das Einbezogensein der

eigenen Person. Der Beziehungsbund zwischen den Mitarbeitern und den Bewohnern in
einer WG wurde von den Pflegenden als sehr eng beschrieben - nicht zuletzt aufgrund der
familidren Versorgungsform der WG und der zeitintensiven Pflege. Aus diesem Grund stellt
die Sterbephase eines Bewohners eine Situation dar, die den Pflegenden persoénlich betrifft.
Wie die Ergebnisse zeigen, ist diese Phase fir einige Pflegende nicht nur mit Unsicherheit,
sondern auch mit Uberforderung verbunden. Um eine von Firsorge gepragte Pflege
anbieten zu kénnen, bendtigen und winschen sich die Pflegenden, insbesondere wahrend
sehr belastenden Pflegesituationen, eigene Flrsorge zu erfahren - in Form von

Supervision.'®

7.3 Das Prinzip der Schadensvermeidung

7.3.1 Beispiel I: Ergriffene oder erlassene PflegemafRhahmen
Auf den Bereich der Pflege bezogen bedeutet dieses Prinzip, Pflegehandlungen, die den

Pflegebedurftigen Schaden zufligen, zu vermeiden. In zahlreichen Pflegesituationen erfor-
dert das eine genaues Abwagen bei der Beantwortung der Frage, welche Malinahmen sinn-
voll sind und welchen Bewohnern tatsachlich unnétiges Leid zugefiigt wird. Der einschlagi-
gen Literatur zu diesem Thema zufolge verandern sich die Pflegeziele in der Palliativpflege.
Hier wird das Prinzip der Schadensvermeidung auf die Gegenwart und die unmittelbare Zu-
kunft bezogen; Langzeitziele werden bedeutungslos. Diese Verdnderung der Perspektive
bedarf einer kreativen, flexiblen und individuellen Anpassung der Pflegehandlunge.’® Die
Ergebnisse zeigen zudem, dass die interviewten Pflegenden Uber zu wenige Handlungsal-
ternativen verfligen. Diese zeigt sich zum Beispiel konkret in der Umsetzung der Mundpflege
bei Sterbenden. Dabei wurde das pflegerisch relevante Ziel - Erfrischung und Foérderung des
Wohlbefindens - verfolgt. Vergleicht man das Vorgehen allerdings mit den Angaben, die sich
in der Pflegeleitlinie der DGP finden, wird ersichtlich, dass die verwendeten Mundpflegemit-
tel, die unangenehm schmecken oder gar zur Reizungen im Mundbereich fuhren, dieses Ziel
nicht widerspiegeln.® Eine Mundpflege die mit Bier, Honig oder Schmalz durchgefiihrt wird
geht hingegen mit einem erhdéhten Infektrisiko einher. Die Entscheidung, eine antibakterielle
Mundhygiene zu gewahrleisten, um durch das Anwenden von Produkten wie Chlorhexa-
med® Schaden in Form von Karies und Infekten zu verhindern, kann wahrend des Sterbe-
prozesses jedoch als wenig sinnvoll angesehen werden und setzt den Betroffenen unange-

nehmen Sinneseindricken aus.

193 ygl. Jeffery, D. (2006): S.20.
16“ vgl. DGP (2000).
% ebd.
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7.3.2 Beispiel llI: Fortbildung
Die zentralen Ergebnisse des Reviews von Volicer et al. 2005 zeigen, dass die Qualitat der

Palliative Care in einer Abhangigkeit zu der jeweiligen Schulung der Pflegenden steht.'®® Die
oben beschrieben Beispiele verdeutlichen, weshalb Fortbildung elementar ist. Ohne adaqua-
te Schulungen besucht zu haben, kénnen die Vor- und Nachteile der verschiedenen Pflege-
handlungen nicht abgewogen werden und leidlindernde Handlungsalternativen nicht be-

wusst ausgewahlt werden.
7.4 Das Prinzip der Gerechtigkeit

7.4.1 Beispiel I: Gerechte Aufteilung des Angebots nach Schmerzlinderung
Auf den Bereich der Pflege bezogen bedeutet Gerechtigkeit die gerechte Aufteilung der vor-

handenen Ressourcen.’®” Vergegenwartigt man sich die oben bereits erwahnte zentrale Be-
deutung einer adaquaten Schmerzerfassung bei Menschen mit Demenz, wird der Zusam-
menhang mit dem Prinzip der Gerechtigkeit sofort greifbar. Dass Menschen mit Demenz un-
terversorgt sind, obwohl ihr Bedarf an schmerzlindernden Verfahren erhoht ist, wurde bereits
durch die im Kapitel 3.1 vorgestellten Studien von Morrison und Sui aus dem Jahr 2000 und
Lautenbacher, S., Kunz, M., et al. 2007 belegt.168 Hinzuzufligen ist, dass sich eine gerechte
Aufteilung von schmerzlindernden Angeboten auch bei Menschen mit Demenz nicht nur auf
eine akute Schmerzlinderung bezieht. Aus dem Grundgedanken der Palliativpflege kann
vielmehr abgeleitet werden, dass ein Schmerzmanagement angeboten werden sollte, bevor
die Schmerzen unertraglich werden. Der Expertenstandard geht noch einen Schritt weiter
und betont zudem, dass sich Schmerzmanagement auf alle ,zu erwartenden® Formen von
Schmerzen bezieht."®® Dariiber hinaus empfiehlt Volicer in seinem Review, dass Menschen
mit Demenz bereits vor der Endphase eine Palliativpflege erhalten sollten, da die sechsmo-
natige Mortalitdtswahrscheinlichkeit bei diesen Menschen nicht einzuschatzen ist.'”® Folglich
kann in einer Demenz-WG erst dann von eine gerechten Aufteilung der Ressourcen im Be-
reich des Schmerzmanagements die Rede sein, wenn die vermuteten Schmerzen ernst ge-
nommen und behandelt werden; eine solche Behandlung sollte zudem jedem einzelnen Be-

wohner zustehen - in jedem Stadium seiner Erkrankung.

7.5 Weiterer Forschungsbedarf
Die Ergebnisse machen deutlich, dass weitere Forschung mit einer héheren Anzahl an In-

terviewten aus verschiedenen Pflegediensten nétig ist. Auf diese Weise kénnten algemein-

166 vgl. Volicer (2005).
%7 ygl. Folsch, D. (2008) S. 37f.
'%8 ygl. Lautenbacher, S., Kunz, M. et al. (2007), vgl. Morrison RS, Siu AL. (2000).
'%° Deutsches Netzwerk fiir Qualitatsentwicklung in der Pflege (Hrsg.) (2005).
7% \/olicer (2005).
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glltige Tendenzen und Defizite erkannt und fundierte Handlungsempfehlungen - insbeson-
dere fur konkrete Anderungen in der Versorgungsorganisation von Demenz-WGs - ausge-
sprochen werden, um die Aufteilung der Ressourcen im Bereich der Leidlinderung zu opti-
mieren. Obwohl sich die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit lediglich auf vier Pflegefachkraf-
te in drei Demenz-WGs eines Pflegedienstes in Berlin beziehen, kdnnen die Schlussfolge-
rungen dennoch als Anreiz zur Reflexion bezogen auf andere Einrichtungen dienen.

Ferner sollten die Ressourcen von Pflegenden im Bereich der Linderung von spirituellem
Leid naher untersucht werden. Ein authentisches Angebot von ,total soothing“ gegen das
komplexe Leiderleben von ,total pain® ist ohne einen Bezug zu Spiritualitdt und Herzensbil-
dung nicht mdglich. Die Bedeutung eines spirituell ausgerichteten Lebens auf die Bewalti-
gungskompetenzen der Pflegenden und das dadurch entstehende erweiterte Begleitungs-
angebot im Umgang mit Menschen mit Demenz - insbesondere in der Sterbephase - sollte

naher untersucht werden.

8. Fazit

Auf Basis der Ergebnisse kénnen die folgenden Handlungsempfehlungen flur die Praxis aus-

gesprochen werden:

Schmerzmanagement
Instrumente zur Erfassung von Schmerzen bei Menschen mit Demenz sollten in Demenz-

WGs implementiert und regelmaBig verwendet werden. Anderungen miissen vorgenommen
werden, sodass eine zeitnahe Linderung der Schmerzerfassung erfolgen kann. Dazu ist ei-
nerseits ein offener Dialog zwischen den Pflegenden und den Hauséarzten uber die Optimie-
rung des Schmerzmanagements erforderlich. Auf diese Weise sollten klare Absprachen hin-
sichtlich des Umgangs mit Bedarfsmedikamenten sowie hinsichtlich effektiverer Handlungs-
mdglichkeiten in Notfallsituationen getroffen werden.

Anderseits sollte der Wunsch der Pflegenden nach Erweiterung der eigenen Kompetenzen
ernst genommen und durch ein erweitertes Schulungsangebot - z.B. zu Themen wie Um-
gang mit Bedarfsmedikamenten, Medikamenten der Akutmedizin und Medikamenten der
Palliativmedizin - beantwortet werden. Eine daraus resultierende Kompetenzerweiterung
hatte nicht nur positive Auswirkungen auf die Pflege im Sterbprozess, sondern wirde
zugleich eine Steigerung der Qualitat der Versorgung von Bewohnern in Demenz-WGs in

jeder Phase der Erkrankung bedeuten.

MutmaBlicher Wille
Eine bereits etablierte gute Kommunikation zwischen Pflegenden und Bewohnern kdnnte,

dazu verhelfen, die Autonomie in spateren Stadien der Erkrankung zu respektieren - so zum
Beispiel durch das Formulieren einer Patientenverfigung oder Willenserklarung. Auf diese

Weise kénnten ethische Konflikte beim Spekulieren Gber den Willen eines Bewohners ver-
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hindert und die gewlnschte kérperliche, psychosoziale oder spirituelle Begleitung wahrend

der Sterbephase gesichert werden.

Unterstiitzende Strukturen
Weil Pflegende Uber viele Jahre sehr viel Zeit mit den Bewohnern verbringen, haben sie -

insbesondere, wenn sich der Zustand eines Bewohners plétzlich verschlechtert - ein erhoh-
tes Risiko, in ein seelisches Ungleichgewicht zu geraten. Aus diesem Grund ist die Imple-
mentierung von Supervision sehr zu empfehlen. Auch sollte der Wunsch der Pflegenden
nach Fortbildung im Bereich der pflegerischen Handlungsalternativen in der Sterbephase
und Sterbebegleitung bei Menschen mit Demenz inklusive interkultureller und interreligiéser
Aspekte unbedingt ernst genommen werden. Die als sehr positiv empfundene Zusammen-
arbeit zwischen dem Home Care Arzt und dessen Palliativpflegeteam gibt zudem Anreiz zu
einem gréReren Austausch zwischen Pflegenden und Arzten aus den Bereichen Demenz
und Palliative Care. Da die Betreuungskontinuitat fur Menschen mit Demenz eine hohe Prio-
ritat hat, empfiehlt es sich, nicht unbedingt eine Zusammenarbeit vor Ort anzustreben. Den-
noch kdénnten gegenseitige Beratungen und gemeinsame Fortbildungen eine fruchtbare Un-

terstitzung aller Beteiligten darstellen.

9. Zusammenfassung
Angesichts des demographischen Wandels werden die bereits bedeutsamen alternativen

Versorgungsstrukturen, wie z.B. das Konzept der in Berlin bereits weit verbreiteten Demenz-
WG, fir pflegebedirftige Menschen zunehmend an Bedeutung gewinnen. In einer alternden
Gesellschaft wachst zugleich die Bedeutung von Sterben - und die Frage stellt sich, wie die-
ser Prozess mdglichst frei von Leid gestaltet werden kann. Diese Arbeit untersuchte anhand
von vier leitfadengestitzten problemzentrierten Interviews, die in drei verschiedenen De-
menz-WGs eines Pflegedienstes mit Pflegefachkraften durchgeflhrt wurden, welche Pallia-
tivpflege-Ressourcen die Mitarbeiter dort im Einzelnen aufweisen. Die Auswertung kam zu
positiven Ergebnissen im Bereich der psychosozialen Palliativpflege-Ressourcen der Pfle-
genden. Sie deckte jedoch auch schwerwiegende Defizite auf: insbesondere in den Berei-
chen der interdisziplindren Zusammenarbeit, der Schmerzerfassung und der spirituellen Be-
gleitung von sterbenden Bewohnern. Die Ergebnisse unterstreichen den hohen Bedarf an
einer umfassenden berufspolitischen Diskussion hinsichtlich einer neuen Aufgabenverteilung
im Gesundheitswesen - insbesondere bezogen auf zukiinftige Versorgungsherausforderun-
gen. Des Weiteren verdeutlichen die Ergebnisse, welch einen hohen Stellenwert unterstit-
zende Strukturen wie Fortbildung und Supervision haben, mdchte man bereits vorhandene

Wurzeln der Palliativpflege kultivieren.
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