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1. Einfiihrung

Die Forschungstatigkeit von Gertraud Lenz im Rahmen des Stipendiums der Robert
Bosch Stiftung ist in das DFG geférderte Forschungsprogramm Ethische, rechtliche
und klinische Rahmenbedingungen passiver Sterbehilfe und Sterbebegleitung
eingebunden.

In diesem Projekt wurde ein systematischer Dokumentationsansatz entwickelt und in
der Onkologie, Munchen-Grosshardern, und der Neonatologie, Universitats-
Kinderklinik, Freiburg eingesetzt, um erwartete und unerwartete relevante Aspekte
des Entscheidungsprozesses zur Therapiebegrenzung zu identifizieren. Vorrangiges
Ziel war dabei, den stationaren Alltag so realistisch wie méglich abzubilden.

Leitende Fragestellungen:

¢+ Welche Probleme stellen sich fir die beteiligten Berufsgruppen, den Patienten
und Angehdorigen im Einzelfall?

+ Wie sieht der Entscheidungsprozell aus? Welche Wege der Problemlésung wer-
den beschritten?

¢+ Welche Kriterien spielen im Entscheidungsprozeft und bei der Begriindung der
Entscheidung eine wesentliche Rolle?

Erganzt wurde dieser Ansatz durch jeweils eine Interviewstudie (Onkologie und Neo-
natologie).

Aufbauend auf das DFG - geforderte Projekt erweitert der Beitrag von Gertraud Lenz
die Forschungsarbeit um die internistische Intensivmedizin mit dem Schwerpunkt
Ethik in der Pflege.

Zur Realisierung des oben genannten Forschungsvorhabens wurde der Feldfor-
schungsansatz gewahlt. Der Vorteil dieses Ansatzes liegt im wesentlichen in der
Méglichkeit, eine grofRtmogliche Nahe zum Beobachtungsgegenstand herzustellen,
Anpassungsféhigkeit an das aktuelle Geschehen und die individuellen Situationen zu
gewahrleisten sowie die Innenperspektive der Alltagssituation zu erschlielen. Insbe-
sondere die Entwicklung von Vertrauen und Motivation bei den Befragten stellt eine
wesentliche Komponente beziiglich der Relevanz und Validitat der Informationen dar.
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Etappen des Feldforschungsansatzes sind dabei die Festlegung der Fragestellung,
Herstellung des Feldkontaktes, Materialsammlung (Beobachtung, Beobachtungspro-
tokolle, Feldnotizen) und die Auswertung des Materials.

Mit der Wahl des Feldforschungsansatzes werden Aspekte der Systematik und Ob-
jektivitat zu Gunsten der Anpassungsfahigkeit und Nahe zum Forschungsgegenstand
zurlickgestellt. Aufgrund der Pioniertatigkeit wurde der Feldforschungsansatz bevor-

zugt.

2. Zugang zum Thema

Die Frage danach, wie im Bereich der Intensivmedizin Menschen zu einem friedli-
chen und wirdevollen Sterben verholfen werden kann, wie es sich viele Menschen
wilinschen, stellt sich fur die auf Intensivstationen Arbeitenden h&ufig. Sind die Pati-
entlnnen erst im Krankenhaus und auf der Intensivstation, dann missen auch die
aus der Behandlung folgenden medizinischen MaRnahmen ergriffen werden. Dies ist
notwendig, wenngleich sich bei manchem Tun auch der Zweifel einstellt, ob die Pati-
entin oder der Patient davon tatséchlich noch profitiert bzw. ob Leiden und Sterben
dadurch nicht lediglich verlédngert werden.

Durch die Fortschritte in der Medizin entstehen fortwdhrend neue Mdglichkeiten, le-
bensbedrohliche Krankheitszustande durch intensivmedizinische Behandlung zu
Uberwinden, ausfallende Organfunktionen zu ersetzen und Menschen mit Hilfe medi-
zinisch-technischer Mittel am Leben zu erhalten. Im intensivmedizinischen Alltag ge-
hen mit diesen Mdglichkeiten haufig schwierige Entscheidungen einher. Ein Grund
daflr ist unter anderen, dass die meisten Patientinnen auf der Intensivstation nicht
direkt um ihre Einwilligung in die Therapie und in medizinische oder pflegerische
MaRnahmen gefragt werden kdénnen, weil sie nicht bei Bewusstsein sind. So stellt
sich beispielsweise das Problem: Soll ein 92-jahriger an einem Myocardinfarkt er-
krankter Patient dialysiert werden, weil seine Nierenretentionswerte ansteigen, auch
wenn abzusehen ist, dass er auf Dauer dialysepflichtig bleiben wird? Soll er dialysiert
werden, wenn er von sich aus gar nicht mehr weiter intensivmedizinisch behandelt
werden wollte?

Die Entscheidung dartber, welchem schwerkranken oder sterbenden Menschen wel-
che medizinische Mdglichkeit nitzen wird, oder ob sie dessen Leid eher vergrélert
und das Sterben lediglich verlangert, wird mit Zunahme der zur Verfliigung stehenden
Optionen immer komplexer. Es kénnen etliche lebensnotwendige Organfunktionen
des Menschen voriibergehend oder langfristig ersetzt werden; der Kérper wird als ein
System einzelner Organe betrachtet. Die Grenzen zwischen Leben und Tod ver-
schwimmen mit den gréReren Handlungs- und Einflussmdéglichkeiten auf den
menschlichen Kdrper.

Die Frage nach dem Sinn einer MalRnahme stellen sich besonders die Pflegekrafte
auf der Intensivstation, die sehr nahe an und mit den Patientinnen arbeiten. In ihrer
Position Gbernehmen sie sowohl Aufgaben der Grundpflege, als auch der intensiven
Uberwachung der Vitalfunktionen der Betreuten. Sie arbeiten mit einer zunehmenden
Anzahl medizinisch-technischer Apparate; zugleich aber liegt ihr Augenmerk auf der
Beobachtung der Reaktionen und Veranderungen, welche die betreuten Patientinnen
zeigen. Pflegekrafte haben ihren eigenen Kompetenzbereich in der pflegerischen
Arbeit mit den einzelnen Patientinnen und deren Angehorigen. Sie arbeiten zugleich
eng mit den Arztinnen als Team der Intensivstation zusammen. Dabei haben sie aber
auch die berufliche Rolle, Ausfihrende der arztlichen Anordnungen zu sein. Aus die-
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sem Rollengeflige erwachsen Spannungen. Hinzu kommen ethische Dilemmata bei
der Frage nach der Fortfilhrung einer Intensivtherapie oder des Uberganges von der
kurativen Betreuung zur Sterbebegleitung. Erfahrungen von Pflegekraften, die auf
Intensivstationen mit schwerkranken und sterbenden Patienten arbeiten, zeigen,
dass sich die Pflegeorientierung andert, wenn deutlich wird, dass ein Patient, um
dessen Leben mit allen Mitteln gek&mpft wird, bereits im Sterben liegt und wenn dar-
aufhin dieser Sterbeprozess akzeptiert wird. Ruhe, Begleitung und die Gegenwart
der Angehdrigen erhalten dann eine gegenlber der medizinischen Aktivitat vorrangi-
ge Bedeutung. Die Verstandigung Uber diese Veranderung erfordert ein hohes Maf}
an Wahrnehmungsféhigkeit, Fachkompetenz, fachlichem Wissen und Kommunikati-
onsbereitschaft aller Beteiligten.

Die explorative Studie verfolgt das Ziel, ethische Fragen und Konflikte, die im Alltag
der Arbeit von Pflegekraften mit schwerkranken und sterbenden Menschen auf der
Intensivstation entstehen, aufzugreifen und einer eingehenden Untersuchung zu-
ganglich zu machen. Zugleich geht es darum, die Erfahrungen von Pflegekraften zu
Wort kommen zu lassen. Damit wird ein authentischer und zugleich systematischer
Zugang zur ethischen Perspektive der Krankenpflege im Hinblick auf die Betreuung
von Sterbenden mdglich.

3. Feldforschung: Umgang mit Therapiebegrenzung und der
Betreuenden von Sterbenden auf der Intensivstation

Der explorative Forschungsansatz wird in zwei unterschiedlichen, einander ergan-
zenden Wegen durchgefihrt: 1. Dokumentation von Patientengeschichten auf der
Intensivstation 2. Interviewstudie mit Pflegekraften

3.1 Dokumentation von Patientengeschichten

3.1.1 Fragestellung

Entsprechend der Fragestellung der DFG-Studie fur die Dokumentation in den Berei-
chen der Neonatologie und internistischen Onkologie erfasste auch die Dokumenta-
tion in der Intensivmedizin Entscheidungsprozesse in bezug auf Fragen der Thera-
piebegrenzung, bzw. —abbruch. Mit einem standardisierten Dokumentationsbogen
wurden 20 Falle dokumentiert, bei denen Therapiebegrenzung diskutiert oder festge-
legt worden war.

Nachdem die Dokumentation von 20 Fallen auf der Intensivstation abgeschlossen
war, wurde die Fragestellung fur die Intensivmedizin dahingehend verandert, dass
nun beobachtet wird, wie Menschen auf der Intensivstation sterben. Uber die Aus-
wertung der 20 Standardisierten Falldokumentationen wird im DFG-Abschlufibericht
reflektiert. Dabei wird das Phanomen des Sterbens auf der Intensivstation, die Pro-
zesshaftigkeit und Einzigartigkeit des Sterbens einzelner Patientinnen starker fokus-
siert. So ist von besonderem Interesse, was mit Menschen in ihrer letzten Lebens-
phase auf der Intensivstation geschieht, wie und aufgrund von welchen Kriterien fiir
sie medizinische Entscheidungen getroffen werden und welche ethischen Fragestel-
lungen dabei auftreten.

Diese beobachtende Dokumentationsweise hat das Ziel, den Sterbeprozess und die
ethische Dimension, die den Umgang mit dem einzelnen Patienten betrifft, méglichst



detailliert zu betrachten. Auf diese Weise wurden von der Stipendiatin zehn Patien-
tengeschichten dokumentiert.

3.1.2 Beschreibung des Feldes

Die folgende Beschreibung der internistischen Intensivstation soll einen Eindruck
vermitteln, in welcher Situation"sich die Patientinnen dort befinden und unter welchen
Bedingungen das Pflege- und Arztinnenteam arbeitet.

Die Medizinische Klinik Il der Universitatsklinik Freiburg hat zwei Intensivstationen.
Die Station Heilmeyer 1l betreut vorwiegend nichtbeatmungspflichtige Intensivpatien-
tinnen, wahrend die Station Heilmeyer |, wo die Dokumentation stattfindet, sieben
Beatmungsbetten hat. Die meisten Patientlnnen, die dort liegen, werden den gréf3ten
Teil der Zeit beatmet, sind sediert und nicht bei Bewusstsein. In Zeiten freier Betten
werden auch nichtbeatmungspflichtige Patientlnnen betreut, doch ist dies die Aus-
nahme. Die Betten befinden sich in einem Grofiraum, abgeteilt durch Trennwénde zu
den Nachbarbetten. Dadurch ist ein guter Uberblick iber alle sogenannten ,Boxen"
gewahrleistet. Zugleich aber sind die Patientinnen und Mitarbeiterinnen Tag und
Nacht bestandig einer mehr oder minder lauten Gerauschkulisse und den Alarmmel-
dungen der Geradte an samtlichen Patientenbetten ausgesetzt. Zwei Platze sind
durch eine Glaswand besser abgeschirmt.

Pflegekrafte und Arztinnen arbeiten im Dreischicht-Dienst, wenn méglich in wdchent-
lichem Wechsel. Das Pflegeteam besteht normalerweise aus ca. 30 Mitarbeiterinnen.
Eine Pflegekraft betreut in der Regel ein bis zwei Patienten pro Schicht. Viele der
Pflegekrafte haben eine Weiterbildung in der Intensivpflege absolviert oder sind auf
dem Weg dazu.

Das Arzteteam setzt sich normalerweise aus acht bis zehn Arztinnen zusammen. Der
Stationsarzt / die Stationsarztin, leitet das Team. Der leitende Oberarzt kommt regel-
mafig zu Visiten und wichtigen Entscheidungen hinzu, wie zum Beispiel der Ent-
scheidung zum Therapieverzicht.

Die Teams der Arztinnen und der Pflegenden arbeiten eng zusammen. Verschiede-
ne Mitarbeiterlnnen anderer Fachrichtungen nehmen in der Zusammenarbeit in Be-
zug auf die Patientinnen ebenfalls wichtige Aufgaben wahr: aus den Abteilungen
Krankengymnastik, Rontgen, Apotheke und andere sowie die Konsiliararztinnen
(beispielsweise Neurologie, HNO, Gastroenterologie, Anasthesie, Nephrologie, Pul-
monologie, Chirurgie), deren Diagnosestellung und Empfehlung die Therapieent-
scheidung wesentlich mitbestimmen.

Therapiert werden meist beatmungspflichtige Patientinnen mit schweren kardiologi-
schen, pulmonologischen, neurologischen, nephrologischen, gastroenterologischen,
h&matologisch-onkologischen, endokrinologischen, immunologischen und toxikologi-
schen Erkrankungen. Um einige Krankheitsbilder zu nennen: Patientinnen im kardio-
genen Schock, mit Myokardinfarkt, Z.n. Reanimation bei Herzrhythmusstérungen,
Pneumonie, akuten (ARDS) oder chronischen Lungenerkrankungen (COPD) und
respiratorischer Insuffizienz, Sepsis, Nieren-, Leber-, Multiorganversagen, Gehirn-
massenblutungen, Intoxikationen, Komplikationen nach Knochenmarktransplantatio-
nen, auch nach kardio-chirurgischen oder anderen chirurgischen Eingriffen. Teilweise
werden auch Patientinnen von anderen Intensivstationen aus Kapazitatsgriinden
oder aus peripheren Krankenhadusern aufgrund der besseren Versorgungsmdéglich-
keiten (z.B. mit Dialyse, TIPS =transjugulérer intrahepatischer portosystemischer
Shunt) betreut. Bei Patientinnen, die extubiert werden kénnen, erfolgt oft aus Be-
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darfsgrinden eine rasche Verlegung auf eine der Normalstationen oder auf die oben
genannte benachbarte Intensivstation. In der kurzen Zeit kénnen die Patientinnen
jedoch oft nicht ausreichend stabilisiert und mobilisiert werden. So kommt es immer
wieder vor, dass diese danach auf die Intensivstation zurtick verlegt werden missen.
Ungefahr ein Viertel der Patientinnen versterben aufgrund ihrer Erkrankungen auf
der Intensivstation.

3.1.3 Vorgehensweise bei der Dokumentation

Die Informationen Uber die Patientlnnen und ihre Krankengeschichte werden, sowohl
far die erste als auch fur die zweite Dokumentationsweise, durch die im folgenden
dargestellten Quellen erschlossen.

Durch die Teilnahme an den Ubergaben der Pflegekréfte, die zunachst durch einen
Arzt zum medizinischen Zustand der Patientinnen und anschliefend zwischen den
Pflegekraften am Patientenbett im einzelnen und detailliert erfolgt, sowie bei den Visi-
ten erfahrt die Dokumentierende die aktuellen Krankheitsverlaufe, Untersuchungser-
gebnisse, medizinischen und pflegerischen Probleme. Hier werden auch weitere
Vorgehensweisen und Therapiealternativen besprochen. Aus diesen Informationen,
aus den Gesprachen mit einzelnen Pflegekraften und Arztinnen, sowie (bisher) in
einem einzigen Fall mit dem Patienten selbst, werden die Daten fiir die Dokumentati-
on gesammelt. Eine wesentliche Quelle ist auch die Krankenakte, aus der Uber die
aktuellen Fakten hinaus die krankheitsbezogene Vorgeschichte und teilweise Infor-
mationen Uber den sozialen Kontext des Patienten zu erfahren sind.

Die Angehorigen werden in die Befragung nicht direkt einbezogen, weil der dadurch
moglicherweise angestollene Reflexionsprozess derzeit nicht angemessen begleitet
und aufgefangen werden kann. So wird bislang auf indirektem Weg von Pflegekraf-
ten und Arztinnen erfragt, was diese von den Angehdrigen selbst Uber den Patienten
in Erfahrung gebracht haben.

In der ersten Phase der Dokumentation mit dem strukturierten Dokumentationsbogen
wurden Patientinnen in die Studie einbezogen, bei denen sich die Fragestellung ei-
ner Therapiebegrenzung oder eines Therapieabbruchs explizit stellte, mit einer Aus-
nahme. Bei diesen Patientinnen, die eine schlechte Prognose oder einen ungunsti-
gen Krankheitsverlauf zeigten, wurde ihre Krankengeschichte ausfihrlich und zu-
sammenhangend dokumentiert.

Lediglich die einzelne Patientengeschichte, die als Ausnahme in die Dokumentation
einging, entsprach den gestellten Kriterien der ,Diskussion oder Festlegung einer
Therapiebegrenzung® streng genommen nicht. Doch wird an ihr exemplarisch die
andere Seite der ethischen Problematik der Therapiebegrenzung deutlich: In der In-
tensivmedizin treten auch bei der Fortfihrung einer Maximaltherapie — nicht nur bei
der Diskussion einer Begrenzung — ethische Fragen auf, wenn der Sterbeprozess
dadurch nur in die Lange gezogen wird. Nicht immer werden Diskussionen dariiber
offenkundig, dennoch lassen sich in diesem Zusammenhang Konflikte beobachten.

Dieser Beobachtung soll die in einem zweiten Schritt veranderte Dokumentations-
weise Rechnung tragen. Deshalb wurde nach der ersten Phase die Themenstellung
der Studie dahin gehend abgewandelt, dass der ,Prozess des Sterbens* beschrieben
wird, unabhéngig davon, ob eine ,Therapiebegrenzung diskutiert oder festgelegt”
wird.



3.1.4 Entwicklung eines veranderten Beobachtungsprotokolls

Die leitende Fragestellung der verédnderten Dokumentationsweise ist, wie Menschen
auf der Intensivstation sterben. Das erkenntnisleitende Interesse besteht dabei darin,
zu beobachten, was mit Menschen in der letzten Lebensphase auf der Intensivstation
geschieht, wie und aufgrund von welchen Faktoren Entscheidungen getroffen wer-
den, welche ethischen Malistdbe dabei leitend sind und welche ethischen Fragen
bzw. Konflikte aus den Handlungen erwachsen. Die Dokumentation wird anhand ei-
nes Beobachtungsprotokolls durchgefihrt, der fiinf Schwerpunkte umfasst (siehe
Anlage 1). Diese begleiten die teilnehmende Beobachtung und Befragung der Pflege-
krafte und Arzte, sowie das Aktenstudium. Somit orientiert sich die Dokumentierende
mehr an Themenschwerpunkten, statt vor allem detaillierte Einzelfragen zu
beantworten.

Die Dokumentation zielt darauf ab, den Sterbeprozess und die ethische Thematik,
die den einzelnen Patienten betrifft, mdglichst genau zu betrachten. So werden zah-
lenmaflig wenig Patientengeschichten (zehn), diese jedoch ausfiihrlich, beschrieben.
In der Offenheit der finf Schwerpunkte werden die Beobachtungen, Erzéhlungen und
Entscheidungen notiert. Dabei wird die Prozesshaftigkeit der Krankheitsgeschichte
berticksichtigt. Die Dokumentierende macht ab dem Zeitpunkt, an dem sie Anzeichen
dafur erkennt, dass ein Patient im Sterben liegt, Notizen und dokumentiert fortlau-
fend, was sie beobachtet, welche Stimmen und Entscheidungsprozesse sie wahr-
nimmt.

Zur Gliederung des Beobachtungsprotokolls

Informationen zum Alter der Patientin oder des Patienten, zum zeitlichen Aufenthalt
auf der Intensivstation, zur Anamnese und dem sozialen Kontext stehen am Anfang
der Dokumentation. Im zweiten Schritt wird die klinische Situation beschrieben, in die
Diagnosen, der Krankheitsprozess im Verlauf der aktuellen Betreuungssituation, die
therapeutischen Mallnahmen und Prognoseeinschitzungen Eingang finden. Alles,
was Uber den Patientenwillen, seine Lebens- und Wertvorstellungen bekannt ist und
wodurch diese bekannt geworden sind, wie sich die Angehorigen zur Situation der
Patientin / des Patienten &ufern, wird im dritten Schwerpunkt gesammelt. Ein vierter
Fokus richtet sich auf den Entscheidungsprozess. Dabei ist von Bedeutung, wer wel-
che Inhalte vorbringt, wer in die Entscheidungen einbezogen ist, was entschieden
wird, wo es davon abweichende Haltungen gibt und ob die getroffenen Entscheidun-
gen akzeptiert und realisiert werden. Schliellich werden die verschiedenen Wahr-
nehmungen und Mitteilungen, die Pflegekréfte, Arztinnen, Angehérige u.a. zu Thera-
pie, Sterbeprozess und Patientenwillen duf3ern, aufgenommen.

3.1.5 Auswertung
Erfahrungen mit dem ersten Dokumentationsbogen in der Intensivmedizin

Aus der Krankenakte und der Teilnahme an Ubergaben und Visiten lasst sich die
klinische Situation des Patienten meistens sehr gut beschreiben. Uber Diagnosen,
Prognoseeinschatzungen und Therapiemdglichkeiten, die medizinischen Aspekte
insgesamt, sind viele Informationen vorhanden. Die Entscheidungen in Bezug auf die
hier relevante Fragestellung der Therapiebegrenzung werden im Arzteteam, meis-
tens in Anwesenheit des Oberarztes und oft mit zustandigen Pflegekraften gemein-
sam getroffen. Festzustellen ist, dass Therapiebegrenzungsentscheidungen von Er-




gebnissen der diagnostischen Untersuchungen abh&ngig gemacht werden. Die Seite
des/der Patientin bleibt hingegen weitgehend unbekannt. In den Entscheidungspro-
zess kann die Patientin aufgrund ihrer Situation, intubiert oder tracheotomiert, beat-
met, sediert, und in den meisten Fallen in komatésem Zustand nicht einbezogen, und
auch nicht Gber die Therapieentscheidungen informiert werden. Ausgenommen von
dieser fur zwanzig Falle geltenden Feststellung ist nur ein Patient der Studie mit fort-
geschrittener Tumorerkrankung, der in wachem und bewusstseinsklarem Zustand zu
seinem Willen bezlglich der Therapie befragt wurde und der sich gegen intensivme-
dizinische Mallnahmen und Beatmung aussprach. Seinem Willen gemaf wurde die-
se Therapiebegrenzung schriftlich festgehalten und umgesetzt. In den meisten Fallen
kann der Patientenwille jedoch nicht direkt vom Patienten erfragt werden und ist we-
der aktuell noch langfristig bekannt. In einigen Fallen wurden nach dem Versterben
von Patienten friihere AuRerungen in bezug auf Lebens- und Therapievorstellungen
durch die Angehorigen bekannt, was dann im nachhinein oft bestatigenden Charak-
ter fur die getroffene, therapiebegrenzende Entscheidung hatte. Insgesamt ist dieser
Aspekt der Selbstbestimmung des Patienten jedoch kaum gegenwartig. Probleme
oder Dissens mit getroffenen Entscheidungen zur Therapiebegrenzung sind in den
dokumentierten zwanzig Fallen nicht aufgetreten. Es wurden jedoch im Vorfeld Prob-
leme mit der Ausdehnung der Therapie artikuliert.

Wahrend der Dokumentation der ersten zwanzig Falle wurde deutlich, dass mit dem
vorliegenden Dokumentationsbogen die Problematik der Intensivmedizin im Umgang
mit Sterbenden, insbesondere in bezug auf eine Maximaltherapie, nicht ausreichend
erfasst werden kann. Deshalb wurde entscheiden, die Dokumentationsweise und die
Fragestellung zu verandern.

Erfahrungen mit der veranderten Dokumentationsmethode mit Hilfe eines Beobach-
tungsprotokolls

Der Patient als Person, die sich dul3ert und ihre Lebensgeschichte hat, kommt auf-
grund der Datenlage auch bei dieser Dokumentationsmethode nur sehr wenig zum
Vorschein. Hier zeigt sich eine wesentliche Informationsliicke, die auch die klinische
Realitat widerspiegelt. Der individuelle Verlauf der Krankengeschichte und des Ster-
beprozesses des einzelnen Patienten werden aufgezeichnet. So kénnen Entwicklun-
gen beobachtet und Entscheidungen nachvollzogen werden.

Die vielfaltigen Probleme und Diskussionen, die im Zusammenhang mit der Betreu-
ung eines sterbenden Menschen auf der Intensivstation auftreten, kénnen bei dieser
Dokumentationsweise bertcksichtigt werden. Bei den bisher dokumentierten zehn
Krankengeschichten tritt jeweils eine eigene ethische Thematik in den Vordergrund,
wie zum Beispiel die Diskussion um die Frage, ob die Gabe von Flissigkeit bei Ster-
benden geboten sei, die Berlicksichtigung von Patientenverfiigungen oder den Dis-
sens in einem Entscheidungsprozess um Therapiebegrenzung etc. Der Entschei-
dungsprozess, die angefiihrten Argumente und die Diskrepanzen kénnen, jedenfalls
in Ansétzen, verfolgt werden. Es werden viele unterschiedliche Stimmen und Fakten
Gber einen langeren Zeitraum hinweg zusammengetragen, die oft im Prozess der
Entscheidungen und Handlungen nicht alle gegenwartig sind und eher von der Au-
Rensicht der Beobachterin im Gesamt wahrgenommen werden. Die Dokumentation
hat dennoch keinerlei Anspruch auf Vollstandigkeit und kann auch nur eine begrenz-
te Sichtweise abbilden. Die Differenz der unterschiedlichen Stimmen und Sichtwei-
sen der Pflegekrafte und Arztinnen stellen die eigenen Beobachtungen der Doku-
mentierenden immer wieder in Frage. Auch bei dieser Dokumentationsweise kom-
men die Angehdrigen des Patienten nicht selbst zu Wort, um von dem Patienten zu
berichten. |hr Einbezug ware wiinschenswert, doch ware dafir eine starkere Einbin-
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dung der Dokumentierenden in den Kontext der Intensivstation erforderlich, auch, um
ein ,Alleinlassen” der Angehdrigen, nachdem man diese in einen intensiven Dialog
hineingefluhrt hat, zu vermeiden.

Aus den Dokumentationen kénnen folgende Beobachtungen zusammenfassend ge-
nannt werden

e Die Patienten der untersuchten Intensivstation kénnen aufgrund ihres Bewusst-
seinszustandes in den meisten Féllen nicht zu ihrem Willen beziglich der Inten-
sivtherapie und ihrer Einstellung zu Leben und Tod befragt werden.

e Entscheidungen zur Therapiebegrenzung, bzw. zur Fortfiihrung der Intensivthe-
rapie werden primar an medizinischen Kriterien orientiert. Hingegen finden andere
als medizinische Aspekte wie z.b. die Autonomie des Patienten wenig
Berilicksichtigung.

¢ Im vorhinein geaulerte Willensbekundungen (z.b. durch Patientenverfiigungen)
werden als ,unsichere Informationen” (Uber den sog. mutmasslichen Patientenwil-
len) betrachtet bei Uberlegungen, welche die Therapiefortfiihrung in kritischen Si-
tuationen betreffen.

o Wahrend die Diskussionen um die Begrenzung der Intensivtherapie zumeist Pfle-
gekréfte und Arztinnen gemeinsam fuhren, werden die Entscheidungen dazu im
Arztlnnenteam mit dem verantwortlichen Oberarzt getroffen.

3.2 Die Interview-Studie
3.2.1 Fragestellung

Die Interviewstudie ist an den spezifischen Erfahrungen von Pflegekraften in bezug
auf die Betreuung von sterbenden Patientinnen auf der Intensivstation ausgerichtet.
So soll thematisiert werden, wie Pflegekréfte einzelne Pflegesituationen bei Sterben-
den erleben. Welche Konfliktfelder treten dabei auf? Was wird von ihnen als unter-
stltzend, was als erschwerend erfahren? Welche Schwerpunkte setzen Pflegekrafte,
wenn sie einen Patienten in seinem Sterbeprozess begleiten? Was brauchen Pflege-
kréafte der Intensivstation, um sterbende Patientinnen begleiten zu kénnen? Was for-
dert, was behindert sie darin, gute Arbeit zu leisten? Worin sehen sie ihre Aufgaben,
Moglichkeiten und Kompetenzen?

3.2.2 Methodenbeschreibung

Um die Thematik und Problemstellung der Ethik der Pflege bei Schwerkranken und
Sterbenden auf der Intensivstation facettenreich in der Interviewstudie explorieren zu
kdnnen, wurde ein qualitativer Zugang gewahlt, der es zuldsst, die individuelle Sicht-
weise der interviewten Pflegekrafte aufzunehmen und an unterschiedlichen Stellen
durch Nachfragen zu vertiefen. Dadurch soll ermdglicht werden, einen umfassende-
ren Einblick in das komplexe Feld der Einstellungen, Beziehungen, Erwagungen und
Empfindungen bei der Pflege von sterbenden Patientinnen zu erhalten. Die voraus-
gesetzten unterschiedlichen Haltungen und Erfahrungen der Pflegekrafte im Hinblick
auf das Thema legen die Methode der von Glaser und Strauss in den 60er-Jahren
entwickelten grounded theory nahe.

,Eine ,,Grounded” Theory ist eine gegenstandsverankerte Theorie, die induktiv aus
der Untersuchung des Phanomens abgeleitet wird, welches sie abbildet. Sie wird
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durch systematisches Erheben und Analysieren von Daten, die sich auf das unter-
suchte Phdnomen beziehen, entdeckt, ausgearbeitet und vorlaufig bestétigt. Folglich
stehen Datensammlung, Analyse und die Theorie in einer wechselseitigen Bezie-
hung zueinander. Am Anfang steht nicht eine Theorie, die anschlief3end bewiesen
werden soll. Am Anfang steht vielmehr ein Untersuchungsbereich — was in diesem
Bereich relevant ist, wird sich erst im Forschungsprozess herausstellen.*’

Als Interviewverfahren wurde das problemzentrierte Interview gewéahlt, das von Wit-
zel (1985) entwickelt wurde. Es ist gekennzeichnet durch folgende zentrale Kriterien:
.Problemzentrierung, d.h. ,die Orientierung des Forschers an einer relevanten ge-
sellschaftlichen Problemstellung; Gegenstandsorientierung, d.h., dass die Methoden
am Gegenstand orientiert und entwickelt bzw. modifiziert werden sollen; und schlief3-
lich die Prozessorientierung in Forschungsprozess und Gegenstandsversténdnis.“"'
Diese Kriterien lehnen sich an die Methode der grounded theory nach Glaser und
Strauss an. Das problemzentrierte Interview ist eine Kombination von Fragen und
Erzahlanstélen. Es bietet Raum fur Erzahlungen und ist in seiner Gegenstands- und
Prozessorientierung offen fiir die subjektive Sicht der Interviewpartnerinnen®

Zu den Bestandteilen des Interviews zahlen ein vorgeschalteter Kurzfragebogen,
Leitfaden (siehe Anlage I}, Tonbandaufzeichnungen und das Interviewprotokoll. Der
Interviewleitfaden teilt sich in zwei Themenbereiche:

o Fragen zur konkreten Betreuungssituation

o allgemeinere Fragen zur persénlichen Einstellung in bezug auf die Betreuung
Sterbender und zur Ethik

Flick fahrt als Grenzen der Methode des problemzentrierten Interviews an: ,Durch
ihre Teilelemente und Kriterien vermittelt die Methode den Eindruck, Leitgedanken
aus unterschiedlichen Kontexten qualitativer Forschung miteinander zu vereinbaren
und dabei — auf den ersten Blick — eindeutige Vorgaben fur den Interviewer zur Ges-
taltung der Interviewsituation zu liefern, [...]. Bei ndherem Hinsehen entpuppt sie sich
jedoch als ein Leitfaden-Interview, das [...] die Mdglichkeiten, die ihre einzelnen Teil-
elemente liefern kénnten, nicht konsequent ausschdpft. Dies zeigt sich nicht nur am
wenig systematischen Umgang mit Erz&hlungen in der Konzeption und der Anwen-
dung der Methode, sondern auch an der diffus bleibenden Orientierung an einem
spezifischen Problem und zugleich der <biographischen Methode>.*

Flick nennt als ein wichtiges Kriterium flir die Auswahl der Interviewmethode ihre
Vereinbarkeit mit der Auswertungsmethode, bei der die gewonnenen Daten interpre-
tiert werden. Das problemzentrierte Interview ist nicht auf ein bestimmtes Auswer-
tungsverfahren festgelegt, ,... es werden jedoch vor allem kodierende Verfahren [...]
verwendet.“® Ein solches kodierendes Verfahren ist die grounded theory nach Glaser
und Strauss, deren theoretische Annahmen die Konzeption des problemzentrierten
Interviews beeinflusst haben.

! Strauss; Corbin, 1996, S.7/8.
? Flick, 1995, S.105/106.

* ygl. Flick, 1995, 146.

* Flick, 1995, S.109.

* Flick, 1995, S.108.



3.2.3 Auswahl und Beschreibung der Stichprobe

Die Interview-Studie ist inhaltlich verknlpft mit dem Thema der Dokumentation in
teilnehmender Beobachtung. Es wurde erwogen, Erfahrungen der Pflegekréafte zu
eruieren, die jene Patienten betreut haben, deren Sterbephase dokumentiert wurde.
Schrittweise, gemal der Prozessorientierung, wurden die Interviewpartnerinnen aus-
gewahlt nach dem Kriterium der Betreuung von sterbenden Patientinnen. So wurden
Pflegekrafte interviewt, die einen Patienten, dessen Sterbeprozess in die
Dokumentation aufgenommen wurde, in der Phase des Sterbens betreut oder den
Patienten Uber einen langeren Zeitraum zuvor begleitet haben und deshalb mit der
Geschichte des Patienten vertraut waren.

Zu drei Dokumentationen wurde jeweils eine Pflegekraft befragt. Zu einer verstorbe-
nen Patientin wurden zwei und zu einer anderen drei Pflegekrafte interviewt. So wird
die Stichprobe danach gewahlt, dass die Pflegekrafte an der Betreuung der sterben-
den Patientinnen beteiligt waren. Auf diese Weise sollen eine Perspektivenvielfalt
erreicht und die unterschiedlichen Wahrnehmungen und Bedlrfnisse der Pflegekréfte
in Erfahrung gebracht werden. Insgesamt wurden acht Interviews mit finf Frauen und
drei Mannern geflhrt. Die Berufserfahrung der Befragten in der Intensivpflege reicht
von einem halben Jahr bis zu zehn Jahren.

3.2.4 Vorlaufige Auswertung

Die Auswertung, die nach dem kodierenden Verfahren der grounded theory verfahrt,
ist noch nicht abgeschlossen (Gertraud Lenz). So werden im Folgenden vorlaufig die
Themen genannt, die in den Interviews deutlich hervor treten.

Belastungen entstehen fur Pflegekrafte besonders dann, wenn die maximale Inten-
sivtherapie fortgefiihrt oder halbherzig eingeschrankt wird und dadurch Leiden und
Sterben in die Lange gezogen werden. Solche Situationen sind haufig Ursache flr
intra- und interpersonale Konflikte. Entlastend wird dagegen erfahren, wenn Pflegen-
de und Arztinnen zu einem Konsens in der Begrenzung der Intensivtherapie finden
und in der Begleitung des/der sterbenden Patientin zusammenwirken.

Die befragten Pflegekrafte, die auf der Intensivstation mit sterbenden Patienten
arbeiten, andern ihre pflegerischen Schwerpunkte dann, wenn deutlich wird, dass ein
Patient im Sterben liegt und dieser Sterbeprozess akzeptiert wird. Ruhe, Schmerzlin-
derung und die Gegenwart der Angehdrigen nehmen dann eine der medizinischen
Aktivitat vorgeordnete Stellung ein.

In einer grindlichen qualitativen Auswertung sollen diese Themen weiter bestimmt
und differenziert werden.

4, Ausblick

Die von Gertraud Lenz als Stipendiatin durchgefiihrten 20 systematischen Fallstudien
(analog dem Verfahren im DFG-Projekt) sowie 10 narrativ erhobene Patientenge-
schichten aus der Intensivmedizin erlauben eine gemeinsame Auswertung und Dis-
kussion der Ergebnisse im fortlaufenden Forschungsprozess des DFG-Projektes.
Insbesondere- so lasst sich im Vorgriff auf den kommenden Abschlussbericht schon
sagen — werden durch diese Fallstudien Aussagen dartiber moglich, dass eine zent-
rale ethische Kategorie der Entscheidungsfindung in kritischen Therapiesituationen,
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namlich der aktuelle oder der mutmalRliche Patientenwille, praktisch nie bekannt und
auch kaum an Indizien festzumachen ist.

Dass diese Licke nicht so eklatant sein musste, wenn sich die Betreuenden, die
Krankenhausorganisation und nicht zuletzt chronisch kranke Patienten auf Fragen
am Lebensende sowie auf die Bedeutung des Patientenwillens einstellen wiirden,
muss betont werden.

Die Einsetzung des Stipendiums und der daraus verbundenen Studie, die durch die
Forderung der Robert Bosch Stiftung méglich wurde, in das laufende Forschungs-
programm ,Klinische Ethik* erlaubt weiterfihrende Arbeiten:

1.

Vertiefte Auswertung der kasuistischen Daten zur Sterbehilfe und Sterbebeglei-
tung (Abschlussbericht im Rahmen des DFG-Projektes, in Vorbereitung)

Fortschreibung der Forschungsfragen und Methodenentwicklung (Projektantrage
hierzu wurden an die EU und den Schweizer-Nationalfonds gerichtet)

Umsetzung der Ergebnisse und Einsichten im Rahmen eines deutsch-
amerikanischen Fortbildungsprojektes ,Patientenbetreuung am Lebensende. Ein
deutsch-amerikanisches Modellprojekt zur Verbesserung klinisch-ethischer Kom-
petenz.* (Mit Forderung der Robert Bosch Stiftung und der Max Kade
Foundation, New York)

Vergleichende Untersuchung und Entwicklung von Trainingsangeboten fiir kriti-
sche Therapieentscheidungen in der Intensivmedizin in Kooperation mit Ethox,
Universitat Oxford (im Rahmen des Projektes ,Ethische Fragen in der Betreuung
schwerkranker und sterbender Patienten- eine deutsch-englische Kooperation).
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Anlage Il

Beobachtungsprotokoll

Wie sterben Menschen auf der Intensivstation? -
Pflege und Therapie bei Intensivpatienten in der Phase des Sterbens — eine

Perspektive der Ethik

Dokumentation Nr.

Datum/Zeitraum der Dokumentation:
Station:
Ansprechpartner:

1) Informationen zur Patientin/ zum Patienten:

Patientin: (Initialen)

a) demographische Daten

Alter:
Aufnahmedatum: Verlegungs-/Entlassungs-/Todesdatum:

Geschlecht:

b) Vorgeschichte, Sozialanamnese, Beziehungen

2) Klinische Situation:
a) Diagnose:

b) Krankheitsgeschichte und Prozef} der aktuellen Betreuungssituation
(incl. relevanter Informationen Uber die Vorgeschichte der/s Patientin fiir die aktuelle

Situation) —Zeitstrahi-

c) Therapeutische MalRnahmen im weiten Sinne (medizinische, pflegerische,
physiotherapeutische, psychotherapeutische, etc.):

d) mogliche Voraussicht auf den Krankheitsverlauf/GenesungsprozeR:

e) Sind die Einschatzungen der Betreuenden unterschiedlich? Inwiefern?
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3) Informationen zum Willen des Patienten

a) Was ist Uber den Patienten bekannt in Bezug auf seinen Willen, seine Lebens- und
Wertvorstellungen? (Von wem/ Wodurch ist dies bekannt?)

b) Was auflern die Angehorigen?

4) ProzeR der Entscheidung — Argumente, Beschliisse
a) Von wem kommt der Anstofy zur Diskussion?
b) Was wird von wem vorgebracht?
c) Wer ist in die Entscheidung einbezogen?
d) Wo treten Schwierigkeiten auf? Wo gibt es Dissens?
e) Was wird entschieden?
f) Erweist sich die getroffene Entscheidung als gangbarer Weg? Wird die getroffene
Entscheidung wieder umgestofien? Warum?
5) Wahrnehmungen und AuBerungen von Vertretern verschiedener Berufsqruppen

(Pflegekrafte, Arztinnen, Angehorige Physiotherapeutinnen, etc.) im Hinblick auf
Therapie, SterbeprozeB und Patientenwillen:

(Zur Berucksichtigung: Welchen Patientenwillen nehmen die Vertreterinnen der
unterschiedlichen Berufsgruppen wahr? Woran, an welchen VerhaltensaufRerungen

machen sie das fest?
Entsprechen die wahrgenommenen VerhaltensauRerungen des Patienten seinem

mutmallichen Willen (vgl.3.)?)



Anlage |l

B) Selbstbeobachtungen der Dokumentierenden:
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Interviewleitfaden

Alter: Geschlecht:
Dauer der Tatigkeit auf einer Intensivstation:

Fragestellung: Wie erfahren Intensivpflegekréafte die Pflegesituation bei Sterbenden?
Welche Konfliktfelder tun sich auf? Worin sehen sie ihre Aufgaben, Moéglichkeiten und
Kompetenzen? Gibt es dabei ethische Erwagungen?

1) Fragen zur konkreten Betreuungssituation

¢ Du hast die Patientin/den Patienten ... in ihrer / seiner letzten Zeit betreut. Bitte erzahl
mir davon aus Deiner Erinnerung.

e Welche Eindricke sind Dir vom Sterben dieser/s Patientin geblieben?

o Ab welchem Zeitpunkt hattest Du den Eindruck, dal} die/der Patientln im Sterben
liegt? Welche Anzeichen hattest Du daftr?

¢ Bei dem Patient wurde die Therapie begrenzt. Entsprach diese Entscheidung Deiner
eigenen Vorstellung? (fakultativ)

¢ Hast Du daraufhin in der Betreuung dieser/s Patientin etwas verandert?
o Welche Schwerpunkte hast Du in der Pflege gesetzt ? Was héattest Du gerne getan?

» Was war in der Pflegesituation des sterbenden Menschen fur Dich problematisch
oder belastend? Gab es Konflikte oder Probleme? Welcherart?

Was hatte Abhilfe schaffen kdnnen?

o Was war gut?

e Was war unterstitzend?

Wie wirdest Du die Beziehung zu diesem Menschen beschreiben?

Il) Allgemeine Fragen zur persdnlichen Einstellung in Bezug auf die Betreuung
Sterbender und zur Ethik

¢ Inwiefern spielte Einflhlung oder Beziehung zum Patienten im Pflegeprozef} eine
Rolle fur Dich? Kannst Du das naher beschreiben?

e Gibt es fur Dich einen Unterschied zwischen Deiner persénlichen und beruflichen
Einstellung zum Thema des Sterbens und zur Therapiebegrenzung?

o Wairdest Du den oben erfragten Konflikt als einen ,ethischen® bezeichnen?

¢ Spielt die ,Ethik” eine Rolle in Deinem Berufsalltag?
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o Glaubst Du, daf alle Betreuenden unter dem ,ethisch Guten” dasselbe verstehen?
Haben die Beteiligten unterschiedliche Vorstellungen davon? Inwiefern?

Gibt es Aspekte, die Dir wichtig sind, die Du anhand der Fragen noch nicht ansprechen
konntest?
Welche Fragen findest Du seltsam oder Uberflissig?
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Hinweis zum Datenschutz

Ich danke Dir, da? Du Dir fur dieses Gesprach Zeit genommen hast. An dieser Stelle weise
ich darauf hin, dal} der Inhalt dieses Gesprachs vertraulich behandelt wird. Die Angaben
werde ich anonymisiert auswerten und es werden keine Einzeldaten an Dritte
weitergegeben. Nur die Gesamtauswertung aller Gesprache wird bei der Vorstellung der
Ergebnisse spater genannt und diskutiert werden.

Fur die Auswertung mufd dieses Gesprach protokolliert werden. Da ich unser Gesprach
durch das Mitschreiben nicht standig unterbrechen mochte, wirde ich es gerne auf Tonband
aufzeichnen, sofern Du damit einverstanden bist.

FOr die Auswertung interessiert mich auch Dein Alter und die Dauer Deiner Tatigkeit auf
einer Intensivstation. Diese Angaben sind freiwillig.

Hast Du noch Fragen vor dem Beginn des Interviews?
Du kannst das Interview jederzeit unterbrechen und Fragen stellen, wenn Dir etwas unklar
ist.



