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Der vorliegende Bericht zum Projekt ,,Somatische und psychosoziale Bediirfnisse von Menschen
in ihrer letzten Lebensphase® bildet das Vorgehen im Rahmen der Pilotstudie ab. Ziel dieser
Studie ist die Entwicklung eines Untersuchungsdesigns, welches auf die Eruierung der
Bedurfnisse sterbender Menschen abzielt, Mdglichkeiten professioneller pflegerischer Diagnostik
aufzeigt, um letztendlich daraus pflegerische Intervention abzuleiten.

Bislang wurde der klinischen Pflegeforschung im Bereich Palliation zu wenig Beachtung
geschenkt, so dass eine vertiefte, wissenschaftlich fundierte, Auseinandersetzung mit diesem
Thema als dringend angezeigt erscheint. In der stationdren Altenpflege ist eine Tendenz zur
Entwicklung eines palliativen Paradigmas in der direkten Pflege seit einigen Jahren zu erkennen
(Heller 2007). Dennoch sind wissenschaftlich fundierte Erkenntnisse und daraus resultierende
Konzepte in der Aus- Fort und Weiterbildung von Pflegkraften lediglich ansatzweise vorhanden.
Pflegende und Arzte verfiigen somit nur Gber unzureichende Erkenntnisse auf dem Gebiet der
Palliativen Pflege (Schulze/ Niewohner 2004).

Nach Aussagen der Pflegenden in hessischen Altenheimen (Gronemeyer 2006) werden die
Bedurfnisse sterbender Bewohnerinnen zu 97% erfillt. Offen bleibt in dieser Studie, wie der
Begriff ,,Bediirfnis* operationalisiert wurde, das heiflt welcher Definition folgend und wie
Bedurfnisse diagnostizierend.

Vorliegende Pilotstudie hat zum Ziel, sich méglichen Bedirfnissen wahrnehmungs- und
kommunikationseingeschrankten Personen in ihrer letzten Lebensphase zunéchst explorativ zu

nahern.

2. Methodisches VVorgehen

Zunachst war das methodische Vorgehen dahingehend konzipiert, dass es eine Teilnahme der
Forschenden am Sterbeprozess vorsah. Eine eindrucksvolle Untersuchung, welche sterbende
Menschen aktiv in den Forschungsprozess mit einbezog, wurde von Glaser & Strauss 1974
durchgefihrt. Die aus dieser Untersuchung resultierenden Ergebnisse bewirkten eine nachhaltige
Veranderung in der Sterbeforschung und begriindeten zudem die Grounded Theory (Glaser/
Strauss 2005).

Nicht nur aufgrund der Nahe des Untersuchungsgegenstandes, sondern auch vor dem
Hintergrund ihrer methodischen Weite, wurde in dieser Untersuchung ebenso der Ansatz der



Grounded Theory verfolgt. Daraus leitet sich eine eher weite und offene Fragestellung ab, der

zundchst mittels teilnehmender Beobachtung (Flick 2009) nachgegangen wurde.

3. Darstellung des Projektverlaufs

Insgesamt umfasste die Pilotstudie einen Zeitrahmen von neun Monaten. Neben der
Projektleiterin, Prof. Dr. phil. Ulrike Schulze, Lehrstuhl Klinische Pflege/ Pflegewissenschaft am
Fachbereich 4, waren zwei studentische Mitarbeiterinnen, Heike Blumenauer, examinierte
Krankenschwester, cand. Diplompflegewirtin und Sonja Driebold, cand. Diplompflegewirtin im
Projekt tatig. Die Forderung erfolgt im Rahmen der ,Kleinprojekteforderung® der

Fachhochschule Frankfurt am Main.

Als Untersuchungsfeld wurde in diesem ersten Studienteil die stationdre Altenpflege praferiert.
Es konnte die ,,Franziska Schervier® Altenhilfe gem. GmbH als Kooperationspartner und hier
konkret das Franziska Schervier Altenpflegeheim, gewonnen werden. Dieses ist fachlich
insbesondere hinsichtlich der Pflege von Menschen mit Demenz ausgewiesen und fokussiert
derzeit das Gebiet Palliative Care. Der Wohnbereich Il (Somatik) wurde fir die Pilotstudie
ausgewdhlt,  Ansprechpartner/innen  waren, neben den  Pflegefachpersonen, die

Pflegedienstleitung, Roswitha Koch und der Heimleiter, Bernd Trost.

Hier fand am 24.3.2009 eine Kick- Off Veranstaltung statt (Prasentation Anlage 3), die tber das
Vorhaben informierte, einen ersten personlichen Kontakt der Mitarbeiterinnen zu der Haus- und
Pflegedienstleitung sowie den Pflegenden herstellte. Trotz Ubereinstimmenden Interesses an der
Studie und einer prinzipiellen Zusage, an ihr teilzunehmen, gab es Fragen, die zu diesem

Zeitpunkt noch einer Klarung zugefiihrt werden mussten:

1. Ethische Priufung:

Das Ethik-Komitee (EKA) am Franziska-Schervier Altenpflegeheim (EKA 1 des
Frankfurter Netzwerks Ethik in der Altenpflege) prifte das Forschungsvorhaben, nahm

dazu Stellung und formulierte Voraussetzungen, an welche die Kooperationszusage
gekntpft wurde (s. Anlage 2).

2. Benefit der Teilnehmenden:

Mitarbeiterinnen des Franziska Schervier Altenpflegeheims erwarten die Présentation der

Ergebnisse und wiinschen sich eine Schulung zum Thema Palliative Care.



3. Kooperationsvertrag:
Die Zusammenarbeit zwischen dem Franziska Schervier Altenpflegeheim und der
Fachhochschule Frankfurt a. M. wurde durch einen Kooperationsvertrag geregelt (s. Anlage)

Die Untersuchung begann mit einer teilnehmenden Beobachtung (Flick 2009), wobei der erste
Feldzugang aus einer Hospitationsphase von insgesamt vier Tagen bestand. Alle
Projektmitarbeiterinnen befanden sich wahrend dieser Phase im Feld. Am ersten Tag erfolgte die
Beobachtung unstrukturiert, woraufhin ein Leitfaden entwickelt wurde, der die nachfolgenden
Beobachtungen strukturierte. Die Beobachtungen wurden umfanglich protokolliert und
inhaltsanalytisch ausgewertet (Mayring 2008) mit dem Ziel, Beobachtungsparameter zur
pflegerischen Diagnostik zu extrahieren sowie erste Mdoglichkeiten gelungener pflegerischer
Intervention abzuleiten. Im Rahmen der Auswertung wurde deutlich, dass an diese erste
Forschungsphase anschlielend, eine Evaluation der gewonnenen Daten im Feld erfolgen muss,
woraufhin erneut eine dreitégige Feldphase durchgefiihrt wurde. Die Strukturierung dieser lielRe
sich  wiederum aus den anfanglichen Daten ableiten: Intitalphase, Kontaktphase,
Untersuchungsphase,  Interpretationsphase,  Interventionsphase, Evaluationsphase. Die
umféanglichen Protokolle der Evaluation wurden mithilfe der Software zur Qualitativen
Datenanalyse (Atlas.ti 5.2) codiert. Die Codes sind textanalytisch in Arbeitsdefinitionen tberfihrt
und zudem einer Beschreibung zugefihrt worden, welche erstmals theoretische Konzepte der
Fachliteratur bericksichtigt.

Vor dem Hintergrund der dargestellten Beobachtungs- und Auswertungsschritte ist das

Forschungsvorhaben skizziert worden.

4. Ergebnisse
Grundlegend fiir die bedurfnisorientierte Begleitung und Pflege von sterbenden Menschen ist die

Beobachtung. Dabei spielen quantitative und qualitative Parameter eine Rolle.
Folgende Beobachtungsparameter konnten als diagnostisch relevant anhand des Datenmaterials

aus der Hospitation identifiziert werden:



Quantitative Beobachtungsparameter Qualitative Beobachtungsparameter
|Muskeltonus Mimik
Herzfrequenz SchmerzéulRerungen
[Temperatur Transpiration
Blutdruck Agitation
Atemfrequenz Schlafphasen / Wachphasen
02-Séttigung Reaktion auf Ansprache
Pupillenreflex Verspannungen

Hautfarbe

Spastiken

Atemgerdusche

Textanalytisch wurden zudem folgende Mdglichkeiten gelungener pflegerischer Intervention
abgeleitet:

Erleichtern

[Halten

Entspannen ( + Korperkontakt)
Ursachenforschung (Schmerz, Verspannung, usw.)
Muster unterbrechen

Eigene Korperspannung - Entspannung
Anbieten

Auflosen

Imitation

Eigenbewegung vs. Sicherheit
Eigenbewegung aufnehmen + initiieren
Rhythmik

[Beten / Sprachrhythmus

\/orlesen




Die Evaluationsdaten bestétigten obiges Ergebnis weitgehend und fiihrten zu einer letztendlichen
Codierung, zu Arbeitsdefinitionen und Beschreibungen der Codes, was hier exemplarisch

dargestellt wird anhand der ,,Interventionseinheit Abwarten*

Code: ,,Abwarten*

Arbeitsdefinition: Abwarten bedeutet, mit einer pflegerischen Intervention so lange zu warten, bis
die Bewohnerin sich augenscheinlich beruhigt hat.

Beschreibung: Ein Ablegen von hauptséachlich verrichtungsorientierter VVorgehensweise bei der
Pflege. Im Mittelpunkt steht nicht die Intervention, sondern der psychisch-emotionale und
korperliche Zustand der Patientin. Um die individuellen Bedurfnisse zu respektieren und ihnen zu
entsprechen, ist ,,Abwarten unabdingbar; es ermdglicht, Bedirfnisse erkennen zu konnen und
somit auch adaquat zu reagieren. ,,Abwarten‘ bietet einen Raum fiir Beobachtung und Diagnostik
und ebenso fir eine Entscheidungsfindung zur angemessenen Reaktion bzw. Interaktion (vgl.
Benner 2000, Wittneben 2003).

Diese Ergebnisse bilden die Basis ab, vor deren Hintergrund das weitere Forschungsvorhaben
skizziert wurde. Dariiber hinaus wurden die Ergebnisse anlésslich der 10. Jahrestagung der
Deutschen Gesellschaft fur Gerontologie und Geriatrie (DGGG) an der Charite/ Berlin referiert
sowie in Form eines Posters zum Jenaer Palliative Care Kongress, 03.-04. Dezember 2010, in

Jena présentiert.



5. Nachweis der Mittelverwendung

Fordermittel aus
Kleinprojekteférderung
2008
3.000, -€
Personalkosten Werkvertrag: Blumenauer, H. 700,00 €
800,00 €
1.500,00 €
Werkvertrag: Driebold, S. 550,00 €
550,00 €
1.100,00 €
Reisekosten Ubernachtung zwecks Workshop 79,00 €
Summe 2.679,00 €
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Anlagen
(1)
Zwischen
der
Fachhochschule Frankfurt am Main —
University of Applied Sciences
Nibelungenplatz 1
60318 Frankfurt am Main

gesetzlich vertreten durch den Prasidenten

- fortan "Fachhochschule" genannt -

und dem
Franziska-Schervier-Seniorenpflegeheim
Lange Stral3e 10-16
60311 Frankfurt am Main

vertreten durch Herrn Bernd Trost
- fortan ,Kooperationspartner" genannt -

- fortan gemeinsam ,Vertragspartner genannt -

wird folgender
Kooperationsvertrag
Uber das Forschungsprojekt
»Somatische und psychosoziale Bedirfnisse von Menschen in der letzten

Lebensphase“

geschlossen:
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Ziel

§1

Ziele und Inhalte des Kooperationsvertrags

des geplanten Forschungsvorhabens ist die Entwicklung eines

Forschungsdesigns, das im Weiteren der Erforschung der somatischen und
psychosozialen Bedurfnisse Sterbender dienen soll. Der aus dem
Forschungsvorhaben erwartete Nutzen soll den Bewohnern des
Seniorenpflegeheims zu Gute kommen.

Die Fachhochschule erbringt im Rahmen dieses Kooperationsvertrages im
Einzelnen folgende Leistungen:

Der Kooperationspartner erhalt als Ergebnis des Projektes einen schriftlichen
Abschlussbericht, der dem Kooperationspartner bis spatestens zum
15.10.2009 vorzulegen ist.

Abschlussveranstaltung zu der Thematik: ,Somatische und psychosoziale
Bedurfnisse von Menschen in der letzten Lebensphase®. Ort und Datum der
Veranstaltung werden noch einvernehmlich zwischen den Parteien
vereinbart.

Die Fachhochschule kann zur Erfillung ihrer Leistungsverpflichtung auch
Dritte (z. B. Studierende der Fachhochschule) beschéftigen.

Der Kooperationspartner erbringt im Rahmen dieses Kooperationsvertrages im
Einzelnen die folgenden Leistungen:

1.

Der Kooperationspartner trifft in Absprache mit der Projektleiterin die Auswabhl
der teilnehmenden Bewohner des Seniorenpflegeheims und zugeordneter
examinierter Pflegepersonen.

Einholung des zustimmenden Votums des Ethik-Komitees (EKA) am
Franziska-Schervier-Altenpflegeheim vor Beginn des Projekts.

Einholung der schriftlichen Einverstandniserklarung (einschlie3lich einer
schriftlichen Verpflichtung gemdR § 6 Abs.3 dieses Vertrages) der
teilnehmenden Pflege- und Leitungspersonen. Das Formular wird durch die
Projektleiterin bereitgestellt. Die Ricknahme der Einverstandniserklarung ist
jederzeit maoglich.

Einholung der schriftichen Einverstandniserklarung der Bewohner des
Seniorenpflegeheims zur Teilnahme. Diese Erklarung soll folgende Punkte
umfassen:

- Aufhebung der Schweigepflicht der Bezugspflegenden und der in die
Behandlung, Pflege und Betreuung involvierten Personen in Pflege,
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Medizin, Sozialdienst u. a.

- Einsicht in die Pflegedokumentation

- Zugang zum privaten Wohnraum

- Verwendung mundlicher Informationen flr die Forschung und flr die weitere
Verwendung in Lehre, Forschung und wissenschaftlicher Arbeit in
anonymisierter Form.

Wenn die Bewohner des Seniorenpflegeheims geschaftsfahig sind und die
Geschéftsfahigkeit von einem Facharzt schriftlich festgestellt  wird,
unterzeichnen sie selbst die Einverstandniserklarung. Wenn sie nicht

geschaftsfahig sind, ist eine entsprechende schriftliche
Einverstandniserklarung von dem jeweiligen Vertretungsberechtigten
einzuholen.

Die Einverstandniserklarung kann einzelne der genannten Punkte
ausschlieBen. Sie ist jederzeit ricknehmbar, einschrankbar (z. B. durch
Sperrvermerke) oder erweiterbar. Das Formular hierzu wird von der
Projektleiterin bereitgestellt.

5. Zugangserlaubnis zu den beteiligten Wohnbereichen und weiteren von den
Bewohnern des Seniorenpflegeheims genutzten Raumen fir die
Projektleiterin und von ihr beauftragte Personen im Rahmen der Studie nach
Absprache mit den Ansprechpartnerinnen bzw. Ansprechpartnern (Frau
Roswitha Koch und Herrn Bernd Trost oder von ihnen benannten Personen).
Diese Zugangserlaubnis schlief3t direkte Kontakte mit den Bewohnern des
Seniorenpflegeheims und ihren Angehtrigen, den zugeordneten und
weiteren Pflegepersonen und zu Personen in der weiteren Behandlung und
Betreuung sowie die Besichtigung der Raume, in denen sich die
ausgewahlten Bewohner des Seniorenpflegeheims aufhalten, ein.

Das Hausrecht der Bewohner des Seniorenpflegeheims wird davon nicht
berthrt.

§2
Leitung der Durchfuhrung der Studie und Ansprechpartner
Seitens der Fachhochschule wird Frau Professor Dr. Ulrike Schulze, Fachbereich 4,
Soziale Arbeit und Gesundheit, mit der Leitung zur Durchfiihrung der Studie und der

fachwissenschaftlichen Verantwortung beauftragt.

Seitens des Kooperationspartners werden als verantwortliche Ansprechpartner Frau
Roswitha Koch und Herr Bernd Trost benannt.

Der Kooperationspartner wird die Fachhochschule im notwendigen und moglichen
Umfang unterstitzen.



8§83
Dauer des Kooperationsvertrags

Dieser Kooperationsvertrag tritt rickwirkend zum 01.04.2009 in Kraft und endet am
15.10.20009.

8§84
Haftung und Gewahrleistung

1. Die Fachhochschule fuhrt die ihr Gbertragene Studie mit wissenschaftlicher Sorgfalt
und unter Einhaltung der anerkannten Regeln von Wissenschaft und Technik durch.

2. Die Haftung und Gewabhrleistung der Fachhochschule ist beschrénkt auf die
Anwendung wissenschaftlicher Sorgfalt sowie auf die Einhaltung der anerkannten
Regeln von Technik und Wissenschaft. Jegliche weitere Haftung ist ausgeschlossen.

3. Die Fachhochschule verpflichtet sich, die ihr fir die Durchfihrung Uberlassenen
Arbeitsmittel und Materialien sorgféltig zu behandeln. Sie haftet jedoch nicht fiir
Schaden, es sei denn, sie waren durch vorsatzliches oder grob fahrlassiges
Verhalten der Fachhochschule oder ihrer Erflllungsgehilfen entstanden.

§5
Geschafts- und Betriebsgeheimnisse

1. Die Vertragspartner und ihre Erfullungsgehilfen sind Dritten gegenuber zur Ver-
schwiegenheit (ber alle Informationen und Daten des jeweils anderen
Vertragspartners verpflichtet, die ihnen im Rahmen dieses Vertrags bekannt
geworden sind. Die Pflicht zur Verschwiegenheit besteht auch nach Vertragsende
uneingeschrankt fort. Dies gilt nicht, falls einer der Vertragspartner auf die
Vertraulichkeit verzichtet hat oder die Informationen auf eine andere Art und Weise
allgemein bekannt geworden sind.

2. Die Vertragspartner verpflichten sich, alle datenschutzrechtlichen Bestimmungen zu
beachten und ihre Beschaftigten und Erfullungsgehilfen in geeigneter Weise zu der
Einhaltung der datenschutzrechtlichen Bestimmungen zu verpflichten.

3. Die Vertragspartner werden nur Personen an diesem Kooperationsprojekt
teiinehmen lassen, die eine auf dieses Kooperationsprojekt bezogene
Verpflichtungserklarung unterschrieben haben, dass sie die Geheimhaltungspflicht
gemal § 6 Abs. 1 dieses Vertrages sowie die gesetzlichen datenschutzrechtlichen
Bestimmungen einhalten werden.
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Verwertungsrechte

Der Kooperationspartner erhélt auf Grund dieses Vertrages keine Verwertungs- und
Nutzungsrechte an den Forschungsergebnissen. Die Fachhochschule wird dem
Auftraggeber die Verwertungsrechte durch einen gesonderten Vertrag anbieten
gegen eine angemessene Verglutung, die die Fachhochschule dem Auftraggeber
beziffert anzubieten hat. Diese Option ist exklusiv flr den Auftraggeber eingeraumt.
Nimmt der Auftraggeber das Angebot fir einen Vertrag Uber die Verwertungsrechte
nicht an, ist die Fachhochschule berechtigt, die Verwertungsrechte Dritten
anzubieten oder diese Rechte selber zu verwerten.

Die von der Fachhochschule und dem Kooperationspartner wechselseitig zur
Erbringung der vertraglich vereinbarten Leistungen zugrunde gelegten
Vorleistungen, Erfindungen, Urheberrechte und Arbeitsmittel bleiben Eigentum der
jeweiligen Vertragspartner.

Alle unter § 6 Abs.1 bis 2 genannten Verwertungsrechte stehen unter dem Vorbehalt
der Verpflichtung zur Anonymisierung und Wahrung der Vertraulichkeit im Umgang
mit Daten Uber Personen.

8§87
Verdffentlichungen

Die Fachhochschule ist unbeschadet der in 8§ 5 und § 6 getroffenen Vereinbarung
berechtigt, die Ergebnisse der Zusammenarbeit fir Forschung, Lehre und Studium
zu verwenden. Das Thema des erteilten Auftrags und den Namen des
Kooperationspartners darf die Fachhochschule im Rahmen ihrer Berichtstatigkeit 6f-
fentlich nennen.

Die Fachhochschule ist mit Zustimmung des Kooperationspartners zu wissenschaft-
lichen Veroffentlichungen dber die im Rahmen des Kooperationsvertrages erzielten
Ergebnisse berechtigt. Der Kooperationspartner darf seine Zustimmung nur dann
verweigern, wenn die Veroffentlichung Informationen enthalt, die Gber allgemeine
wissenschaftliche Erkenntnisse hinausgehen und die geeignet sind, Betriebs- oder
Geschéaftsgeheimnisse des Kooperationspartners zu offenbaren.

Der Kooperationspartner ist im Einvernehmen mit der Fachhochschule berechtigt,
die im Rahmen der Kooperation erzielten Arbeitsergebnisse unter gebuhrender
Nennung des Urhebers zu verdffentlichen. Die Abstimmung soll mit Ricksicht darauf
erfolgen, dass Forschung, Lehre und Studium nicht behindert werden.

Alle unter 8 7 Abs. 1 bis 3 genannten Vertffentlichungsrechte stehen unter dem
Vorbehalt der Verpflichtung zur Anonymisierung und Wahrung der Vertraulichkeit im
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Umgang mit Daten Uber Personen. Bei jeglicher Veroffentlichung sind die
Vertragspartner zu nennen.

§8
Vertragskundigung

Die Vertragspartner sind berechtigt, den Kooperationsvertrag aus wichtigem Grund mit so-
fortiger Wirkung zu kindigen. Ein wichtiger Grund liegt u. a. vor,

- wenn aus AuRerungen oder dem Verhalten der Bewohner des Seniorenpflegeheims
eine ablehnende Haltung zu lesen ist oder

- wider Erwarten geringfligige Belastungen oder Stérungen der Privatsphére fir die
betroffenen Bewohner des Seniorenpflegeheims entstehen.

Bis zum Zeitpunkt der Kiindigung erbrachte Leistungen der Fachhochschule sind an den
Kooperationspartner abzuliefern und entsprechend zu vergiten. Eine Vergltung entfallt
soweit der besondere Grund fir die Kiindigung in einem Fehlverhalten der Fachhochschule
begriindet ist, und die erbrachten und abgelieferten Leistungen oder Teilleistungen fir den
Kooperationspartner nicht verwendbar oder verwertbar sind.

§9
Verschiedenes
1. Nebenabreden und Vertragsanderungen bedirfen der Schriftform.

2. Sollten einzelne oder mehrere Bestimmungen dieses Vertrages nicht rechtswirksam
sein oder ihre Rechtswirksamkeit durch einen spateren Umstand verlieren, oder
sollte sich in diesem Vertrag eine Lucke herausstellen, so wird hierdurch die
Rechtswirksamkeit der dbrigen Bestimmungen nicht bertihrt. An die Stelle der
unwirksamen Vertragsbestimmungen bzw. zur Ausfillung von Licken, soll eine
angemessene Regelung treten, die, soweit moglich, dem am n&chsten kommt, was
die Vertragspartner gewollt haben wiirden, sofern sie diesen Punkt bedacht hatten.

3. Im Ubrigen gelten erganzend die Vorschriften des Biirgerlichen Gesetzbuchs.
4. Gerichtsstand fur Rechtsstreitigkeiten zwischen den Vertragspartnern ist Frankfurt
am Main.
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Frankfurt am Main, den ....................

Fachhochschule Frankfurt am Main
- University of Applied Sciences

(Dr.-Ing. Detlev Buchholz)
Prasident

(Prof. Dr. Ulrike Schulze)

()

Frankfurt am Main, den ..................

Franziska-Schervier-Seniorenpflegeheim

(Bernd Trost)
Heimleiter
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Stellungnahme des Ethik-Komitees (EKA) am Franziska-Schervier-Altenpflegeheim (EKA
| des Frankfurter Netzwerks Ethik in der Altenpflege) zum Forschungsvorhaben
»Somatische und psychosoziale Bediirfnisse von Menschen in der letzten Lebensphase*

(Prof. Dr. Ulrike Schulze, Professorin fir Pflegewissenschaft, FH Frankfurt am Main)

1. Die Kenntnis der Bedirfnisse sterbender Menschen ist Grundlage flr eine wissenschaftlich
fundierte Pflege und bedurfnisorientierte Begleitung. Ziel des geplanten Forschungsvorhabens ist
daher die Entwicklung eines Forschungsdesigns, das im Weiteren der Erforschung der
somatischen und psychosozialen Bedurfnisse Sterbender dienen soll. Zu diesem Zweck sollen
Mitarbeiter der Projektleiterin, Frau Prof. Dr. Schulze ganz oder teilweise die Pflege und
Begleitung von Menschen in ihrer letzten Lebensphase ubernehmen und in diesem Kontext
Temperatur- und Muskeltonusmessungen durchfiihren. Da es sich um eine Pilotstudie handelt, ist
das konkrete Forschungsdesign noch zu entwickeln.

2. Grundsétzlich gilt: Medizinisch-pflegerische Forschung bedarf der informierten Einwilligung
(informed consent). Die fur die Studie infrage kommenden Bewohner werden aller
Wahrscheinlichkeit nach nicht einwilligungsféhig sein bzw. sie werden nicht in der Lage sein, die
Folgen (Bedeutung und Tragweite) der an ihnen durchgefuhrten Forschung zu Ubersehen. In
einem solchen Fall kann der Vorsorgebevollméchtigte oder der gesetzliche Betreuer die
Einwilligung erteilen, wenn der aus dem Forschungsvorhaben erwartete Nutzen dem Bewohner
selbst zu Gute kommen wird (,,eigenniitzige Forschung®), da die Interessen des Bewohners
schwerer wiegen als die Forschungsinteressen, selbst wenn diese fiir andere Bewohner
nutzbringend sein werden (,,fremdniitzige Forschung).

3. Im Fall der geplanten Studie gibt es keinen mdglichen aus der Studie selbst resultierenden
Vorteil fir die betroffenen Bewohner. Es handelt sich bei dem angefragten Forschungsvorhaben
jedoch um eine qualitative Studie (,,Beobachtende Teilnahme*), die nicht invasiv ist. Insofern gilt
es, zu beurteilen, ob die voraussichtlichen Belastungen als ,minimal“ fiir den Bewohner
anzunehmen sind. Dariiber hinaus gilt es abzuwdgen, wie weit dem Bewohner aus der Studie
maoglicherweise Vorteile entstehen, da mehr Personal fir die Pflege und Begleitung als tblich zur
}/erﬁjgung steht.

In Folge der ordentlichen Sitzung des Ethik-Komitee am 31. Mérz 2009

Das Ethik-Komitee wirdigt ausdrucklich das Forschungsinteresse, das mit dem Vorhaben
verbunden ist. Eine derartige Forschung dient einem hdchst humanen Ziel und lasst wesentliche
Verbesserungen erwarten. Zudem kann die Studie nicht an anderen als den betroffenen
nichteinwilligungsfahigen  Personengruppen  durchgefiihrt ~ werden.  Die  fehlenden
gesundheitlichen Risiken, die nur als sehr gering ein zu schatzenden Belastungen und die
Aussicht auf eine personell bessere Betreuung werden als Griinde gewertet, die die Durchfuhrung
rechtfertigen.

4. Das Ethik-Komitees kann daher grundsitzlich die Durchfithrung der Studie ,,Somatische und
psychosoziale Bediirfnisse von Menschen in der letzten Lebensphase® beflirworten, empfiehlt der
Heimleitung des Franziska-Schervier-Altenpflegeheims jedoch nachdricklich, die Durchfiihrung
an die folgenden Bedingungen zu knipfen:
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- Die Studie ist nur vor dem Hintergrund der groRtmdglichen Sensibilitat gegentiber der
Wiirde des Bewohners zuzulassen.

- Versuchspersonen, die noch uUber eine ausreichende Einwilligungsfahigkeit fir die
vorgesehenen MafRnahmen verfligen, mussen aufgeklart werden und selbst zustimmen.

- Der konkrete Ablauf der ,,Beobachtenden Teilnahme* muss vor Beginn auch gegeniiber den
Mitarbeitern erldutert werden.

- Sollte aus aktuellen AuRerungen oder aus dem Verhalten der Bewohnern eine ablehnende
Haltung ab zu lesen sein, ist die Studie abzurechen.

- Sollten wider Erwarten auch geringfugige Belastungen oder Stérungen der Privatsphére fur
die betroffenen Bewohner entstehen, gilt die Erlaubnis fur Forschungsvorhaben als
aufgehoben.

- Die Angehorigen bzw. die gesetzlichen Betreuer der betroffenen Menschen mussen vor
Beginn der Studie ausfuhrlich Gber den Zweck der Untersuchungen und die mdglichen
Belastungen fur den Sterbenden aufgeklart werden.

- Die Einwilligung des Vorsorgebevollméchtigten bzw. des gesetzlichen Betreuers muss
schriftlich eingeholt werden.

- Die Daten der betroffenen Versuchspersonen sind zu anonymisieren und nur anonymisiert
zu dokumentieren.

Timo Sauer
(Vorsitzender des Ethik-Komitees am Franziska-Schervier-Altenpflegeheim
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N NN

m Somatische und psychosoziale
Bedurfnisse von Menschen in ihrer
letzten Lebensphase — Begleitung
Sterbender auf Basis professioneller
pflegerischer Diagnostik und
Intervention

NN Eny wE|

Vorstellung der Forscherinnen

m Heike Blumenauer
— Exam. Krankenschwester,
— Cand. Diplom Pflegewirtin
— Schwerpunkte:

* Demenz (Kommunikation)
* Palliative Care

N NN

Voruberlegungen zum Projekt

m Eine aktuelle Untersuchung von
Gronemeyer 2006 bezuglich des
Sterbens in hessischen Altenheimen
ergab, dass ,die Bedurfnisse der
Bewohner* zu 97% erfullt werden.

= Quelle: Gronemeyer, R., Berls, M. Newerla, A. & A. Seiffert (2007):

Das Begleiten von Sterbenden in hessischen Altenpflegeheimen. Eine
Quantitative Studie, $.30; unverdff. Studie

I EOE e

Vorstellung der Forscherinnen

m Prof. Dr. Ulrike Schulze
— Exam. Krankenschwester, Dipl. Pad.,
— Professorin fur Pflegewissenschaft/
Klinische Pflege
— Schwerpunkte:
* Palliative Care
(Selbstbestimmung in
derletzten Lebensphase)
« Klinische Pflege

RN Eny wm|

Vorstellung der Forscherinnen

m Sonja Driebold
— Cand. Diplom Pflegewirtin

— Schwerpunkte
* Demenz
« Palliative Care

R EOE N |

Voruberlegungen zum Projekt

m Die Ergebnisse der Studie von
Gronemeyer und der verwendete
Bedurfnis- Begriff bedlrfen einer
logischen Uberprufung im
pflegewissenschaftlichen Kontext.




Voruberlegungen zum Projekt

m Erstmalige und bis heute einzige
Untersuchung, unter Einbezug
sterbender Menschen, wurde im Jahre
1974 von Glaser und Strauss
durchgefuhrt.

= Quelle: Glaser,B. G. & A.L. Strauss (1974):
Interaktion mit Sterbenden. Beobachtungen fur Arzte, Schwestern,
Seelsorger und Angehdrige. Géttingen: Vandenhoeck

Zielsetzung

m Erhebung von Bedurfnissen sterbender
Menschen, als Grundlage fur die
Entwicklung pflegerischer Diagnostik
und Intervention.

T BE NN e

18 _sf = 1

Voruberlegungen zum Projekt

m Fur die Entwicklung von Kriterien fur
eine professionelle pflegerische
Begleitung sterbender Menschen,
bedarf es einer aktuellen Untersuchung
mit pflegewissenschaftlichen Bezug.

Anfangliche Zielformulierung

m Selbstbestimmung

Die Selbstbestimmung der Betroffenen, auch wenn sie
selbst nicht mehr entscheiden kénnen, soll in Zusammenarbeit
mit allen Beteiligten abgesichert werden.
Vemetzung

LIMITS will mit den verschiedenen Berufsgruppen und
Institutionen Rahmenbedingungen fur verlassliche
Entscheidungen schaffen.

LIMITS erarbeitet Konzepte, die ein gemeinsames Handeln
im Sinne der Einzelnen emrmoglichen.
Bewusstseinsbildung

LIMITS will durch Offentlichkeits- und Bildungsarbeit das
Bewusstsein der Einzelnen verandern

R EOE N e
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Sdbsthestimmt in der letzten Lebensphase
—zwischen Autonomie und Fiirsorge

Ulrike Schulze

?””I:S EinProjedt der orschungsgruppe
QNgL. m DPUIRY

Geférdert chrce

de Stiftung flr YWohifahitspflege des Landes NRYY, das Ministeriurn fiir

Arbeit und Scziales, Qualifikation und jie des Lar [

de F.ul-Buschrmann Stiftung, Minster, die Stadt Minster.

o P__3

]
e T
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Pflegende

» Zeit- und Fachkraftemangel; haufiger
Personalwechsel

* Mangelnde Konsens- und Zielabsprachen
+ Juristische Unsicherheiten

,Das Problem ist hauptséchlich der Personalmangel in
der Pflege: Feinheiten des ,Sich-Einflhlens® in die
Situation bzw. Bedurfnislagen des Sterbenden sind
fast nicht mehr moglich. Es ist kaum Zeit da, sich um
Sterbende ,extra“ zu kimmem, weil sténdig eine
Uberlastung an Aufgaben da ist.”
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Alte Menschen

* Schmerzfreiheit
« Hohe Erwartungen an den Arzt

* Mangelnde Kommunikation des eigenen Willens im
Hinblick auf die Sterbephase

Llch wirde mich da nach dem Arzt richten. Gar nicht
viele Anspriche machen. Ich wiirde dem Arzt meinen
Zustand sagen, wenn ich das noch kdnnte, und sonst
so nehmen wie der das verfugt.”

T

Folgerungen aus den Ergebnissen

+ Die Qualitat von Entscheidungen wird beeinflusst durch
Kommunikation, Kompetenz und Konsens. So ist vor allem
Entscheidungskompetenz im Sinne von ‘shared-decision-
making’ zu fordern.

+ Die Qualitat von Entscheidungen in der letzten Lebensphase ist
mafgeblich abhangig von der Antizipation von und der Vorsorge
far Notfallsituationen. Hierauf mussen alle Beteiligten vorbereitet
werden.

« Esist der Selbstbestimmung forderich, Winsche und Angste
bezuglich der letzten Lebensphase zu artikulieren, aber es ist
fraglich, inwieweit Professionelle eine dahingehende
Unterstitzung ihrer Klientel als onginaren Arbeitsauftrag
verstehen.

« Autonomie muss konzeptionell und strukturell in den
Institutionen des Gesundheitswesen verankert werden — aber
stets als Option und nie als Vempflichtung! Gesellschaftlich
geforderter Autonomie muss Fursorge zur Seite gestellt werden.
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Risiken inhumanen Sterbens in der Lebenswelt
Altenheim

Bewohner Pflegekrafte
e Angst vor Leiden/ hohe e Hoher Eirfluss auf Krankenhaus-
Erwartungen an den Arzt einweisung (rechtl. Unsicherheiten)
¢ Angstvor Krankenhauseimweisung s Urzureichende paliiativpfieg.
u. lebensvertangemden Kompetenz
Maknahmen Mangelnde Kommunikation in
¢ Mangelnde Auseinandersetzung mit ethisch schwierigen
Sterben und Tod (PV) Entscheidungssituationen
Angehdrige Arzte
« Uberforderung (in Notfallen) e Nicht-Erreichbarkeit, direkte
« Uneinigkeit der Angeharigen Egggnhausmrwmsung durch

untereinander « Urzureichende palliativmed.
+ Mangelnde Akzeptanz des Kompetenz

Bewohnerwillens ¢ Mangelndes Einbeziehen der
Pflegenden in Entscheidungen

R EOE N e

Innovations- und Praxisbezug

m Akademisierung

m Stand der Untersuchungen in der
klinischen Pflege (Palliative Care)

Quelle:
Schulze, U. & S. Niewohner (Hg.) (2004):

Selbsthestimmt in der letzten Lebensphase — zwischen Autonomie und
Fursorge. Impulse aus dem Modellprojekt LIMITS Minster. Minster

18 _Sf = 1

Bezug zum Fachgebiet

m Palliative Care und die Entwicklung
einer palliativen Kultur in Deutschland

m Autonomie vs. Fursorge

m Bedurfnis als zentrale Kategorie
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Vorgehen / Arbeitsschritte

m Vorschlage:

— Hospitationen:

* 2 Forscherinnen jeweils 3 Tage
. ?77?

T BE NN e

Diskussion / Fragen

m??7?

21
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Methode

= Teilnehmende Beobachtung nach Flick
(2009)*
= Fragen:
— Tagesgestaltung???
— Maglichkeiten des Zuweisens von
Bewohnerlnnen???
— Rufbereitschaft der Forscherinnen
— GroRe der Stichprobe (Grounded Theory)

= *Quelle: Flick, U. (2009):
Qualitative Sozialforschung; Eine Einfihrung. Reinbek b. Hamburg
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m Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit!!!

m Vielen Dank fur |hre Bereitschaft zur
Zusammenarbeit!

m Wir freuen uns auf Siel
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