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... Versuch dich zu erinnern,

Wir haben so viel erlebt

Es ist, als wiire das alles nie geschehen
Nichts ist mehr geblieben,

Alles so weit weg

All die ganzen Jahre ..."

(Frege 1987)



Zusammenfassung

1 Zusammenfassung

Hintergrund: Aktuellen Schatzungen zufolge leben in Osterreich derzeit 115.000
bis 130.000 Menschen mit einer demenziellen Erkrankung. Vergesslichkeit und
Desorientierung sind bekannte Symptome, aber auch das Essverhalten kann sich

andern, woraus eine Indikation fur eine Ernahrungssonde entstehen kann.

Ziel: Ziel dieser Arbeit ist es, die Einstellung von professionellen und informellen
Pflegepersonen hinsichtlich der Anlage einer Ernahrungssonde bei Menschen mit

einer demenziellen Erkrankung darzustellen.

Methode: Es wurde ein Literaturreview durchgefihrt. Die Literaturrecherche
erfolgte in den Datenbanken ,CINAHL® und ,PubMed®. In zwei voneinander
unabhangigen Suchvorgangen wurde versucht, die Einstellung von professionellen
und informellen Pflegepersonen herauszufinden. Nach erfolgtem Titel-, Abstract-
und Volltextscreening wurden die Studien mittels standardisiertem

Bewertungsbogen von Hawker et al. beurteilt.

Ergebnisse: In diese Arbeit konnten acht Studien mit ausreichender Qualitat
inkludiert werden. Es zeigt sich, dass mehrere Faktoren die Entscheidung rund um
die Anlage einer Erndhrungssonde bei Menschen mit einer demenziellen
Erkrankung beeinflussen. Das Wissen und das Suchen und Bewerten von Vor- und
Nachteilen sind bei informell Pflegenden ein zentraler Punkt. Bei beiden Gruppen
wird ersichtlich, dass friher genannte Wunsche der betroffenen Patientinnen und
Patienten in die Entscheidung einflieRen, bei religidsen Personen spielt der Glaube

eine wichtige Rolle.

Schlussfolgerung: Es zeigt sich, dass die Einstellungen von Pflegenden
hinsichtlich der Anlage einer Ernahrungssonde durch viele Faktoren beeinflusst
werden. Umfangreiche Aufklarungsgesprache sowie die Entwicklung einer
Entscheidungshilfe konnte die Entscheidung fur oder gegen eine Ernahrungssonde

erleichtern.

Schlisselworter: Demenz, Erndhrungssonde, informell Pflegende, professionell

Pflegende, Einstellungen.
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Abstract

2 Abstract
Background: In Austria, there are approximately 115.000 to 130.000 people with

dementia. Forgetfulness and disorientation often come along with the illness.
Furthermore, people with dementia often have difficulties with eating, which can lead

to the decision if the person gets a feeding tube or not.

Aim: The aim of this study is to summarize the attitudes of nurses and informal
caregivers towards the decision if a person with dementia should get a feeding tube

or not.

Method: A literature review was performed using the databases “CINAHL” and
PubMed”. Within two separate searches the author tried to discover the attitudes of
nurses and informal caregivers. Afterwards the included studies were assessed

using a standardized evaluation sheet by Hawker et al.

Results: Eight studies are included in this review. The results show, that there are
different factors influencing the decision-making progress regarding the use of a
feeding tube. For informal caregivers the knowledge towards a feeding tube and a
list of pros and cons are important. For both groups earlier mentioned wishes of the
patients with dementia are essential. Religious people also take into account their

believes in their decision.

Conclusion: It has been shown that the attitudes of caregivers with regard to the
use of a feeding tube are influenced by many factors. Comprehensive information
and the development of a decision-making aid could facilitate the decision for or

against a feeding tube.

Keywords: dementia, feeding-tube, informal caregivers, nurses, attitude
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Einleitung

3 Einleitung

Weltweit gibt es ungefahr 50 Millionen Menschen mit einer demenziellen
Erkrankung. Jedes Jahr werden circa zehn Millionen Neuerkrankungen
diagnostiziert. Fast 60 % der Erkrankten leben in Landern mit niedrigem oder
mittlerem Einkommen. Schatzungen zufolge sind von 100 Personen im Alter von 60
Jahren und alter funf bis acht Personen von einer demenziellen Erkrankung
betroffen. Durch die ansteigende Zahl von Demenzerkrankungen in Landern mit
niedrigem oder mittlerem Einkommen rechnet man im Jahr 2030 mit 82 Millionen
erkrankten Personen und mit 152 Millionen im Jahre 2050. (World Health
Organization 2017)

In Osterreich leben ungefahr 115.000 bis 130.000 Menschen mit einer demenziellen
Erkrankung. Durch die steigende Lebenserwartung prognostiziert man bis 2050

eine Verdoppelung dieser Zahlen. (Hofler et al. 2014)

Eine Demenzerkrankung verlauft in mehreren Phasen. Verschiedene Symptome in
den einzelnen Phasen kdnnen Auswirkungen auf die Nahrungsaufnahme und den
Ernahrungszustand der Betroffenen haben. In der Frihphase kann es zum Beispiel
zu Problemen beim Einkaufen und bei der Zubereitung von Mahlzeiten kommen,
was in weiterer Folge zu einer Gewichtsabnahme und einer Mangelernahrung
fuhren kann. In spateren Stadien kdnnen die Betroffenen vergessen, ob sie bereits
gegessen haben oder nicht beziehungsweise wissen nicht, wie sie mit dem vor
ihnen liegenden Besteck umgehen sollen. Durch eine mégliche Uberaktivitat der
Erkrankten kann auch der Energiebedarf erhéht sein, was zur Folge hat, dass die

Betroffenen mehr Energie zufiihren mussen. (Volkert et al. 2015)

Zusatzlich tritt bei einer demenziellen Erkrankung in 13 bis 57 % der Falle eine
Schluckstérung auf, die zu schwerwiegenden Problemen fuhren kann, zum Beispiel
zum Verschlucken und in weiterer Folge zu einer Aspirationspneumonie. Bei einer
fortgeschrittenen demenziellen Erkrankung mit Schluckstérung stellt sich haufig die
Frage, ob die Patientin oder der Patient kunstlich ernahrt werden soll. (Volkert et al.
2015)
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Die Bezeichnung ,kunstliche Ernahrung® ist die Zusammenfassung der oralen
Nahrungssupplementation (ONS), der enteralen Erndahrung (Sondenernahrung)
und der parenteralen Ernahrung (Erndhrung Uber die Vene). (Teitelbaum et al.
2005)

3.1 Enterale Erndahrung
Unter enteraler Erndhrung versteht man die Gabe von Nahrung Uber einen
Schlauch (Sonde) direkt in den Magen oder Dunndarm. Die enterale Erndhrung

beinhaltet keine orale Nahrungsgabe. (Teitelbaum et al. 2005)

In manchen Fallen sind demenzkranke Personen im Anfangsstadium der
Erkrankung noch einwilligungsfahig, im Verlauf der Krankheit ist dies aber haufig
nicht mehr madglich. In diesen Fallen wird dann Uberprift, ob die kranke Person eine
Patientenverfigung ausgestellt hat oder ob die Angehoérigen damit beauftragt
wurden. Wenn der Wille der Angehorigen mit den Wunschen der Erkrankten oder
des Erkrankten Ubereinstimmt, kann auf bestimmte lebensverlangernde
Malnahmen, wie zum Beispiel der Legung einer Erndhrungssonde, verzichtet
werden. (Grond 2005) Trotzdem entscheiden sich immer noch viele Angehdrige flr
die Setzung einer langfristigen Ernahrungssonde, am haufigsten einer perkutanen
endoskopischen Gastrostomie-Sonde (PEG-Sonde). (Gil et al. 2018)

3.2 Pflegerelevanz des Themas

Durch den technologischen Fortschritt in der Medizin ist es moglich, Personen bis
ans Lebensende via Erndhrungssonden kinstlich zu erndhren. Als Schnittstelle
zwischen Arztinnen und Arzten, Angehdrigen und Patientinnen und Patienten wird
die Pflege kontinuierlich mit der Entscheidung konfrontiert, ob eine Sonde gelegt

werden soll oder nicht. (Mackie 2001)

Wenn eine Klinik keinen Zugang zu einem Ethikkomitee oder ahnliches hat, kdnnen
professionelle Pflegepersonen, als Teil des Betreuungsteams rund um eine
Patientin oder eines Patienten, in die Entscheidungsfindung flr oder gegen die
Anlage einer PEG-Sonde miteinbezogen werden. Gerade fir professionelle
Pflegepersonen auf Stationen, auf denen haufiger diese Entscheidung getroffen
werden muss, ist es wichtig, Uber die Winsche und Ziele der Patientinnen und

Patienten Bescheid zu wissen. (Mackie 2001)
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Pflegefachkrafte sollten in interdisziplinare Treffen miteinbezogen werden, um
pflegerische Aspekte von Patientinnen und Patienten darzulegen und zu vertreten.
Auch durch Teilnahme an Familientreffen oder Ethikkomitees kdnnen Pflegekrafte
ihre Erfahrungen mit der Anlage von PEG-Sonden darlegen und so bei schwierigen

Entscheidungen unterstitzend mitarbeiten. (Mackie 2001)

Studien zeigen, dass die Beteiligung von professionellen Pflegepersonen in der
Entscheidungsfindung rund um die Anlage einer PEG-Sonde von grolsem Wert sein
kann. (Austbg Holteng et al. 2017; Bryon et al. 2012) Pflegende haben durch die
standige Anwesenheit auf den Stationen viel Kontakt zu Patientinnen und Patienten.
Sie sind rund um die Uhr mit den Erkrankten beschaftigt und knlipfen so engeren
Kontakt mit ihnen und den Angehdrigen. Sie kdnnen auch aufgrund der dauernden
Prasenzen eher die Einstellungen der betroffenen Personen hinsichtlich
Entscheidungen, wie beispielsweise das Legen einer PEG-Sonde, abschatzen und

weitergeben. (Bryon et al. 2008; Bryon et al. 2012)

3.3 Pflegepersonen

3.3.1 Professionelle Pflegepersonen

Dem International Council of Nurses (ICN) zufolge definiert sich der Begriff einer
professionellen Pflegeperson durch die Vollendung einer grundlegenden
Pflegeausbildung. Diese Personen sind ermachtigt, in inrem Land den Beruf einer
Pflegefachkraft auszuliben. Die Pflegeausbildung beinhaltet Grundlagen in den
Verhaltens-, Lebens- und Pflegewissenschaften fur eine allgemeine Ausubung des
Pflegeberufes. Auch eine Flhrungsposition oder eine Position in der Ausbildung
neuer Pflegefachkrafte kann durch eine professionelle Pflegeperson besetzt
werden. Eine professionelle Pflegeperson hat die Aufgabe, sich in die Pflegepraxis
einzubringen. Dazu zahlen Gesundheitsforderung, Pravention von Krankheiten,
Versorgung von korperlich und psychisch Kranken und von Menschen mit einer
Behinderung jeden Alters, in allen Gesundheitseinrichtungen und in allen

Gemeinden. (International Council of Nurses 1987)
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3.3.2 Informelle Pflegepersonen

Eine informelle Pflegeperson kann ein Familienmitglied, eine Freundin oder ein
Freund, eine Nachbarin oder ein Nachbar sein, die oder der, regelmafige Pflege
oder Hilfe einem anderen Menschen ohne Bezahlung bietet. Diese Definition
schlief3t Organisationen wie die Hauskrankenpflege oder Freiwilligenpflege aus.
(Australian Institute of Health and Welfare 2005)

3.4 Demenz

Die Bezeichnung Demenz ist ein Uberbegriff fiir verschiedene Krankheiten. Sie
betrifft das Gedachtnis, andere kognitive Fahigkeiten und Verhalten und kann so
das Leben eines Menschen mit einer demenziellen Erkrankung einschranken und
erschweren. Die Demenz ist ein Syndrom, in der das Gedachtnis, das Denken und
das Verhalten in alltdglichen Situationen und Aktivitaten der betroffenen Personen
eingeschrankt werden kann. Die Erkrankung betrifft hauptsachlich altere
Menschen — ist aber kein physiologischer Abschnitt des Alterns. (World Health
Organization 2017)

Demenz hat nicht nur Auswirkungen auf die physischen, psychischen und sozialen
Fahigkeiten eines Menschen, sondern auch auf deren Familien beziehungsweise
informell pflegenden Personen. Die Demenz ist eine der Hauptgrinde fur eine

Behinderung bei alteren Menschen weltweit. (World Health Organization 2017)

Fir gewohnlich ist eine demenzielle Erkrankung fortschreitend. Sie kann auch die
Sprache und das Urteilsvermdgen sowie die Lernfahigkeit stark einschranken. Das
Bewusstsein ist von der Krankheit jedoch nicht betroffen. Die Beeintrachtigung
verursacht haufig ein unkontrollierbares emotionales und soziales Verhalten. (World
Health Organization 2017)

3.4.1 Arten der Demenz

Es gibt viele verschiedene Formen der Erkrankung. Die haufigste Art ist die
Alzheimer Krankheit, die 60 bis 70 % der erkrankten Personen betrifft. Andere
Formen waren beispielsweise die vaskuldare Demenz, die Demenz vom
Lewy-Body-Typ und eine Gruppe, die allgemein als frontotemporale Demenz
beschrieben wird. Die Grenzen zwischen den einzelnen Demenzformen sind jedoch
verschwommen und es kénnen Mischformen auftreten. (World Health Organization
2017)
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3.4.2 Symptome

Die Demenz betrifft jede erkrankte Person anders. Es werden aber drei Stadien

unterschieden:

Frihstadium:

Dieses Stadium wird oft nicht sofort wahrgenommen. Der Beginn der
Erkrankung erfolgt meist schrittweise, begleitet von Symptomen wie
Vergesslichkeit, zeitliche und ortliche Desorientierung und das ,Verirren® in
bekannten Orten. (Bundesministerium fur Gesundheit 2015; World Health
Organization 2017)

Mittleres Stadium:

Bei fortgeschrittener Demenz werden die Symptome immer deutlicher und
schranken die betroffene Person in ihrem alltaglichen Leben zunehmend ein.
Merkmale in diesem Stadium konnen das Vergessen von erst kurzlich
zurlckliegenden Geschehnissen, das Vergessen von Namen, ortliche
Desorientierung zu Hause, erschwerte Kommunikation, Verhaltens-
anderungen oder immer gleichlautende Fragen sein. (Bundesministerium fur
Gesundheit 2015; World Health Organization 2017)

In diesem Stadium bendtigen die erkrankten Personen Hilfe bei der
Korperpflege und mussen beobachtet werden, da sie sich durch die
Desorientierung oftmals nicht mehr allein zurechtfinden. (Bundesministerium
fur Gesundheit 2015; World Health Organization 2017)

Spatstadium:

Im Spatstadium sind demenziell erkrankte Menschen voéllig abhangig von
anderen Personen. Sie kdnnen sich weder zeitlich noch raumlich orientieren,
haben Schwierigkeiten, engste Familienmitglieder und Freunde zu erkennen
und erleiden Verhaltensanderungen, die schnell eskalieren und in
Aggressionen umschlagen koénnen. (Bundesministerium fir Gesundheit
2015; World Health Organization 2017)
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3.4.3 Risikofaktoren

Als Risikogruppe fur Demenzerkrankungen werden allgemein altere Personen
genannt, wobei Altern nicht immer zu einer demenziellen Erkrankung fuhren muss.
Demenz kann auch bei jingeren Personen auftreten, eine sogenannte ,Demenz in
jungeren Lebensaltern. Diese Art der Krankheit beschreibt ungefahr 9 % der

betroffenen Personen. Sie zeigen demenzielle Symptome vor dem 66. Lebensjahr.

Als weitere Risikofaktoren gelten beispielsweise korperliche Inaktivitat,
Ubergewicht, ungesunde Ernahrung, Nikotinkonsum, Alkohol oder Diabetes. Auch
Depressionen, niedrige Bildung, soziale Isolation und kognitive Inaktivitat konnen
eine demenzielle Erkrankung begunstigen. (Bundesministerium fur Gesundheit
2015; World Health Organization 2017)

3.4.4 Diagnosestellung einer demenziellen Erkrankung

Um eine demenzielle Erkrankung festzustellen, werden verschiedene Tests
angewendet. Die am  haufigsten verwendete  Methode ist der
Mini-Mental-Status-Test, der nicht nur in der Praxis, sondern auch fur Studien
relevant ist. (Monroe & Carter 2012)

Der Mini-Mental-Status Test (Mini-Mental-Status Examination — MMSE) ist ein oft
genutztes Hilfsmittel, um eine mégliche demenzielle Erkrankung festzustellen oder
auszuschlie3en. Der MMSE ist ein papierbezogener Test, der mit einer maximal
moglichen Punkteanzahl von 30 gewertet wird. Ab dem Wert 24 spricht man von

einer normalen mentalen Funktion. (Creavin et al. 2016)
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3.4.5 Behandlung
Zurzeit gibt es fur eine demenzielle Erkrankung keine Heilung. Es werden aber
verschiedene, neue Behandlungsstrategien erforscht und in klinischen Studien

untersucht. Die Ziele der Pflege von demenziell erkrankten Personen sind:

e die Fruherkennung der Erkrankung und die damit verbundene bessere
Bewaltigung - sowohl fir die betroffenen Patientinnen und Patienten, als
auch fur deren Betreuerinnen, Betreuer und Familien

e die optimale korperliche Gesundheit, Aktivitdt und Wohlbefinden fir die
Patientinnen und Patienten zu gewahrleisten

e die Behandlung von Begleiterkrankungen

e das Erkennen von herausforderndem Verhalten und psychologischen
Symptomen

e die betreuenden Personen bestmdglich zu unterstitzen und Informationen

uber die Erkrankung bereitzustellen. (World Health Organization 2017)

3.5 Ernahrung bei Demenz

3.5.1 Probleme bei der Nahrungszufuhr

Durch die Demenz kann es im Gehirn der betroffenen Personen zu Veranderungen
kommen. Diese Veranderungen koénnen in weiterer Folge den Appetit
beeintrachtigen. Weiters ist es moglich, dass demenzkranke Personen schlicht auf
das Essen vergessen oder nicht mehr wissen, wie sie die Mahlzeiten einnehmen
sollen oder wie sie das Besteck benutzen sollen. In frihen Stadien der Demenz
haben die Betroffenen oft Schwierigkeiten beim Einkaufen und Vorbereiten der
Mahlzeiten. (Bundesministerium flr Gesundheit 2015; Silva et al. 2013; Volkert et

al. 2015)
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3.5.2 Ernahrungsinterventionen

Um Personen, die an einer demenziellen Erkrankung leiden, ausgewogen zu
ernahren, sollten verschiedene Interventionen in Betracht gezogen werden. Jede
betroffene Person sollte regelmalig getestet werden, ob eine Mangelernahrung
vorliegt oder nicht, die Mahlzeiten sollten in einer entspannten und hauslichen
Umgebung vorbereitet und eingenommen werden. Des Weiteren sollten Vorlieben
und Essensgewohnheiten der Erkrankten besprochen und auf eine adaquate
Nahrstoffzufuhr geachtet werden. (Volkert et al. 2015)

3.5.3 Legung einer Sonde

Die ESPEN-Guidelines (European Society for Parenteral and Enteral Nutrition)
empfehlen bei Personen mit einem frihen oder mittleren Demenzstadium eine
Sondenernahrung fir eine begrenzte Zeit, um Krisensituationen zu Uberbricken,
wenn die alleinige orale Nahrungszufuhr nicht mehr ausreicht. Bei Personen in
einem Spatstadium der Demenz empfehlen die ESPEN-Guidelines keine Setzung

einer Ernahrungssonde. (Volkert et al. 2015)

3.5.4 Perkutane endoskopische Gastrostomie (PEG)

Unter eine Gastrostomie versteht man die Anlage einer Sonde, die direkt durch die
Bauchwand in den Magen gelegt wird. Diese Art der Sonde ist fUr eine langerfristige
Liegedauer von mehr als 28 Tagen vorgesehen. (National Collaborating Centre for
Acute 2006)

Die perkutane endoskopische Gastrostomie (fortan als PEG bezeichnet) wurde
1980 erstmals beschrieben. Mittlerweile ist sie eine haufige Losung fur Patientinnen
und Patienten, die aus verschiedenen Grunden keine feste Nahrung oder nicht
genugend feste Nahrung Uber den Mund zu sich nehmen koénnen. (Lucendo &
Friginal-Ruiz 2014)

Eine PEG-Sonde wird an der Stelle der Bauchwand, die dem Magen am nachsten
ist, eingefuhrt. Es gibt verschiedene Techniken, wie eine PEG-Sonde angelegt

werden kann. (Gauderer et al. 1998)
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Die ,pull” Technik ist die am haufigsten angewandte Variante. Ein Endoskop wird
uber den Mund und die Speiserdhre in den Magen eingefuhrt. Dieses Endoskop
besitzt eine Lampe auf der Seite, die im Magen zu liegen kommt. Dieses Licht kann
man von aulden erkennen und dadurch die genaue Position des Magens ermitteln.
AnschlieRend wird die Sonde mit einer Nadel durch die Bauchwand in den Magen
gestochen. Diese Methode ermoglicht die Anlage einer PEG-Sonde ohne Eroffnung

des gesamten Bauchraums. (Gauderer et al. 1998)

In Osterreich trat am 01. Juli 2018 das 2. neue Erwachsenenschutzgesetz in Kraft.
Ein nahestehender Angehdriger oder eine gerichtlich bestellte Vormundin oder ein
gerichtlich bestellter Vormund kann so Uber Behandlungen, wie die Setzung einer
PEG-Sonde bei nicht-einwilligungsfahigen Patientinnen und Patienten,

entscheiden. (Barmherzige Briider Osterreich 2018)

3.6 Forschungsliucke/Forschungsziel

Wie in der Einleitung dieser Arbeit beschrieben, kann es in Folge einer
Demenzerkrankung zur Setzung einer PEG-Sonde kommen. Da die Patientinnen
und Patienten in einer fortgeschrittenen Phase der Erkrankung nicht mehr
einwilligungsfahig  sind, mussen das betreuende Behandlungsteam
beziehungsweise Angehorige unter Berucksichtigung des Willens der Patientinnen
und Patienten diese Entscheidung treffen. Die Einstellungen der professionell als

auch informell Pflegenden sind in diesem Zusammenhang besonders relevant.

Es wurde in der aktuellen Literatur kein Review gefunden, welches die Einstellungen
von informell Pflegenden und professionell Pflegenden von demenziell erkrankten

Personen hinsichtlich der Anlage einer PEG-Sonde beleuchtet.

Daher ist es Ziel dieser Bachelorarbeit die Einstellungen von professionell und
informell Pflegenden hinsichtlich der Anlage einer PEG-Sonde bei Menschen mit

einer demenziellen Erkrankung herauszufinden.

Welche Faktoren beeinflussen professionell und informell Pflegende in der
Entscheidungsfindung hinsichtlich der Anlage einer PEG-Sonde bei demenziell
erkrankten Patientinnen und Patienten. Welche Strategien verfolgen sie, um zu

einer Entscheidung zu kommen?



Methodik

4 Methodik

Diese Arbeit ist ein Literaturreview. Anhand aktueller Literatur (Literatur aus den
letzten zehn Jahren) wurde die Forschungsfrage und das Forschungsziel
beantwortet. Ein Literaturreview versucht laut Polit & Beck (2017) einen Uberblick
oder eine Zusammenfassung Uber ein spezifisches Problem zu geben. (Polit & Beck
2017)

4.1 Literaturrecherche

Die Literaturrecherche fand im Oktober und November 2018 statt. In dieser Arbeit
wurden die Datenbanken PubMed (Public Medical Literature OnLine) und CINAHL
(Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature) fir die Literatursuche
verwendet. In beiden Datenbanken wurde in englischer Sprache gesucht, aus
diesem Grund sind auch die verwendeten Suchbegriffe, die sogenannten

.keywords®, in englischer Sprache.

Um passende Literatur zur Beantwortung der Forschungsfrage zu finden, wurden
verschiedene ,keywords® eingesetzt. Aulierdem wurden Synonyme fur die
jeweiligen Suchbegriffe verwendet, um mdglichst viele relevante Ergebnisse zu

erhalten:

Tabelle 1 Suchworte der Literaturrecherche

Uberbegriff Synonyme
dementia dementia
PEG-tube tube feeding, gastric tube, stomach tube, PEG tube,

percutaneous endoscopic gastrostomy, gastric tube
feeding, feeding probe, artificial feeding, enteral feeding,
gastrostomy
attitude decision, decision making, attitude und perception
informal caregiver relatives, family, informal caregiver, spouse, caregivers
nurse nurs*, patient care, care of the sick, registered nurse,

healthcare professional, nursing care

10



Methodik

Diese Worter wurden bei PubMed als Suchbegriffe, sowie als sogenannte MeSH-
Terms (Medical Subject Headings) eingegeben. MeSH-Terms sind Schlagworter,
die Begriffen zugeordnet wurden und hierarchisch angeordnet sind. (U.S. National
Library of Medicine 2018)

Alle Synonyme eines Begriffes wurden mit dem booleschen Operator “OR”

verbunden.

AnschlieRend wurden zwei Suchen durchgefuhrt: zuerst wurden alle Suchbegriffe
zum Thema Demenz, informell Pflegende, PEG-Sonde und Einstellung mit dem
booleschen Operator AND miteinander verknupft, anschlieRend wurden die
Suchbegriffe Demenz, professionelle Pflege, PEG-Sonde und Einstellung mit dem
booleschen Operator AND verknlpft. (Anmerkung: Die gesamte, finale

Suchstrategie ist im Anhang einzusehen.)

Mit diesem Vorgehen konnten zwei getrennte Suchen durchgefuhrt werden. Die
erste Suche bezog sich auf Einstellungen von informell Pflegenden zur Anlage einer
PEG-Sonde bei demenziell erkrankten Personen, die zweite Suche zielte darauf ab,

die Einstellungen von professionell Pflegenden zum gleichen Thema zu erdrtern.

4.2 Auswahl der Studien

4.2.1 Limitationen
Im Zuge der Literaturrecherche in den Datenbanken wurden Limitationen gesetzt.
Es wurde ausschlieBlich nach Studien gesucht, die in den letzten 10 Jahren (2008-

2018) sowie in englischer oder deutscher Sprache publiziert wurden.

4.2.2 Ein- und Ausschlusskriterien

Da es Ziel dieser Bachelorarbeit war, Einstellungen von Pflegenden zur Anlage
einer PEG-Sonde bei dementiell erkrankten Personen darzulegen, wurden nur
qualitative Studien oder Mixed-Methods-Studien eingeschlossen. Quantitative
Studien und Studien, in denen das Setzen einer PEG-Sonde nicht behandelt wurde,

wurden ausgeschlossen. Alle Stadien der Demenz wurden eingeschlossen.
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Qualitative Studien versuchen die subjektiven Sichten ihrer Probandinnen und
Probanden in naturlichen Umgebungen zu erfassen. In der qualitativen Forschung
ist der zu untersuchende Mensch im Mittelpunkt. Eine qualitative Erhebungstechnik
kann beispielsweise ein Interview, eine Gruppendiskussion, eine Beobachtung oder
ein Fragebogen sein. (Robken & Wetzel 2016, pp. 12-6)

Eine Mixed-Methods-Studie vereint quantitative und qualitative Elemente.
Beispielsweise kann die Datenerhebung in einem qualitativen Design erfolgen (zum
Beispiel Interview oder Beobachtung) wahrend fur die Datenauswertung ein

quantitatives Verfahren verwendet wird. (Schreier & Odag 2010, pp. 263-4)

Studien, in denen nur die Einstellungen von Arztinnen und Arzten oder von anderen
Gesundheitsberufen, nicht aber von Pflegepersonen behandelt wurden, wurden

ausgeschlossen.

4.2.3 Auswahlprozess

Alle Ergebnisse der Datenbanken PubMed und CINAHL wurden in ein
Literaturverwaltungsprogramm (Endnote X8) importiert. Dort wurden zuerst
Duplikate entfernt. Im Anschluss wurden alle Titel gelesen und Titel, die nicht zur
Forschungsfrage passten, aussortiert. Von den tUbriggebliebenen Studien wurde der
Abstract gelesen und unpassende Studien ausgeschlossen. Danach wurde von den
restlichen Studien der Volltext gelesen und passende Studien ausgewahlt. 30
Studien, die eine unpassende Thematik, eine nicht ausreichend beschriebene
Methodik oder sich auf andere Gesundheitsberufe als die Pflege befassten, wurden
ausgeschlossen. Es verblieben neun relevante Studien, welche einer kritischen

qualitativen Bewertung unterzogen wurden.

4.3 Kritische Bewertung der Studien

Die neun relevanten Studien wurden mit dem Bewertungsbogen von Hawker et al.
(2002) beurteilt. Mithilfe dieses Instruments kann eine Studie in neun Bereichen
bewertet und so ihre Qualitat beurteilt werden. Jede Kategorie kann mit den Stufen
Good, Fair, Poor oder Very Poor bewertet werden und mit bis zu vier Punkten
gewertet werden. Studien, die mehr als 80 % der maximalen Punkteanzahl
erreichten, wurden in dieses Literaturreview eingeschlossen. Acht der neun Studien
konnten die 80-%-Marke erreichen. Die Bewertung der einzelnen inkludierten

Studien nach Hawker et al. kann im Anhang eingesehen werden.
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5 Ergebnisse

In dieses Literaturreview konnten acht Studien eingeschlossen werden, davon sind
sechs Mixed-Method-Studien (Jox et al. 2012; Kawasaki et al. 2015; Komiya et al.
2012; Pengo et al. 2017; Snyder et al. 2013; Tsai et al. 2015) und zwei qualitative
Studien (Gil et al. 2018; Modi et al. 2010). Die Charakteristika der einzelnen Studien

sind im Anhang angefuhrt. Alle Studien sind in englischer Sprache verfasst.

5.1 Informell Pflegende

5.1.1 Wissen um eine Erndhrungssonde und ihre Vor- und Nachteile

Vier der acht inkludierten Studien beschaftigen sich mit dem Vorwissen der
Angehdrigen und/oder mit der Erarbeitung von Vor- und Nachteilen von
Ernahrungssonden und oraler Nahrungszufuhr. (Jox et al. 2012; Kawasaki et al.
2015; Modi et al. 2010; Snyder et al. 2013)

In Modi et al. (2010) evaluierten die Forscherinnen und Forscher die Sichtweisen
von Menschen unterschiedlicher Herkunft (Afroamerikanerinnen, Afroamerikaner,
Kaukasierinnen und Kaukasier) hinsichtlich der Ernahrung mittels einer Sonde bei
Menschen mit einer fortgeschrittenen demenziellen Erkrankung. Die Studie ist eine

qualitative Studie, es wurden Interviews in Fokusgruppen durchgefihrt.

Es gab vier Gruppen (je zwei mit Afroamerikanerinnen und Afroamerikanern und
zwei mit Kaukasierinnen und Kaukasier). Jeder Gruppe wurden die gleichen Fragen
vorgelesen, die anschlieRende Diskussion wurde aufgenommen und stichwortartig

protokolliert.

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer beantworteten die Frage nach ,Kunstlicher
Ernahrung und Ernahrungssonde” wie folgt: Eine Sonde sei eine Mdglichkeit, einem
Menschen, der sich nicht mehr ausreichend ernahren kann, angemessen zu
versorgen. Aulierdem kdnnen damit Medikamente verabreicht werden. Die meisten
der befragten Personen waren der Meinung, eine Sonde werde langerfristig gesetzt
und sie fuhrt direkt in den Magen. (Modi et al. 2010)
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Das folgende Zitat zeigt die Antwort einer Person auf die Frage welchen Sinn eine

Erndhrungssonde hat:

Jeft alone on their own [persons with Alzheimer’s] just will forget to eat . . .they won't
remember to go to the referigerator [sic!] or to the cupboard or whatever to get
themselves something to eat and [tube feeding is] kind of a way to force some

nutrients into the system” (Modi et al. 2010, p. 84)

Die Untersuchung von Kawasaki et al. (2015) evaluierte die Einstellungen und
Unterschiede zwischen Laien und Personen, die in Gesundheitsberufen arbeiten,
hinsichtlich der Anlage einer Sonde bei alteren Menschen mit einer demenziellen
Erkrankung. Die Studie ist eine Mixed-Methods-Studie. Die Erhebung fand mittels

Fragebogen statt.

Die Forscherinnen und Forscher teilten die teilnehmenden Personen in zwei
Gruppen (Laien und Personen aus Gesundheitsberufen). Die Gruppe der Laien
sollte zunachst beantworten, was eine Gastrostomie ist, ob sie ihrer Meinung nach
zu einer lebensrettenden Malinahme zahlt und was ihre Absicht ist. Anschliel3end
wurden Szenarien vorgestellt, in denen die Teilnehmerinnen und Teilnehmer
entscheiden mussten, ob eine Gastrostomie angewendet werden soll oder nicht.
Schlussendlich wurde noch die Frage gestellt, ob sich ihre Einstellung andern
wurde, wenn die betroffenen Personen Winsche bezuglich solcher Entscheidungen
in der Vergangenheit gedul3ert hatten. Der zweiten Gruppe wurden bis auf die erste

Frage (Definition einer Gastrostomie) die gleichen Fragen gestellt.

266 Laien und 259 Personen aus dem Gesundheitsbereich, davon 145

Pflegefachkrafte, nahmen an dieser Studie teil.

40,2 % der Laien in Kawasaki et al. (2015) wussten nicht, was eine PEG-Sonde ist,

22,2 % wussten nur ungefahr dariber Bescheid.
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Die Studie von Snyder et al. (2013) hatte sich zum Ziel gesetzt, das Vorwissen von
Angehorigen hinsichtlich Ernahrungsoptionen bei Menschen mit einer demenziellen
Erkrankung herauszufinden. Das zweite Ziel der Studie war, ob sich eine
Entscheidungshilfe fir Angehdérige von Menschen mit einer demenziellen
Erkrankung hinsichtlich Ernahrungsoptionen positiv auswirken kann. Die Studie ist

eine Mixed-Methods-Studie. Die Angehorigen wurden mittels Interviews befragt.

Die Entscheidungshilfe beinhaltete Informationen Uber Demenz, Ernahrungs-
probleme bei Menschen mit demenziellen Erkrankungen und Vor- und Nachteile
von Ernahrungssonden und unterstutzter, oraler Nahrungszufuhr. Es wurden zwei
Interviews mit Angehdrigen gefuhrt. Ein Interview wurde vor der Verwendung einer
audiovisuellen Entscheidungshilfe gefuhrt und eines danach. Nach Anwendung der
Entscheidungshilfe wurden mehr Fragen bezuglich des Wissens hinsichtlich einer

PEG-Sonde richtig beantwortet. Die Erwartungen in die PEG-Sonde sanken.

Angehdrige mussten auRerdem die Vor- und Nachteile einer PEG-Sonde und

unterstutzter, oraler Nahrungszufuhr nennen.

Als Vorteile bei der oralen Nahrungszufuhr wurden haufig die Freude beim Essen
und Trinken, Effektivitat und Gesundheit genannt. Manche Angehdrige erwahnten
auch die Wurde der Patientinnen und Patienten. Weniger haufig genannte Vorteile
bei der oralen Nahrungszufuhr waren Normalitat und der Respekt gegentber den
friheren Winschen der Patientinnen und Patienten. Als Nachteile der oralen
Nahrungszufuhr wurden unangenehme Erfahrungen, Verschlucken und

Unsicherheiten betreffend die Menge der Nahrungszufuhr genannt.

Als Vorteile der PEG-Sonde wurden eine bedarfsdeckende Erndhrung, Uberleben
und Zeitersparnis angefuhrt. Auch eine verlangerte Lebenszeit wurde als Vortell
erwahnt. Die Verwendung einer PEG-Sonde wurde mit einer vereinfachten
Nahrungszufuhr durch das Personal beschrieben. Das Weiteren wehrte sich die
Patientin oder der Patient weniger dagegen. Manche meinten auch, dass eine
Sondenernahrung das Verhungern einer Patientin oder eines Patienten verhindern
wurde. Als Nachteile der PEG-Sonde wurden Komplikationen im Zusammenhang
mit einer PEG-Sonde und eine unangemessene Lebensverlangerung genannt.
Aulerdem wirde gegen den Wunsch der Patientin oder des Patienten entschieden
werden. (Snyder et al. 2013)
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Die Studie von Jox et al. (2012) hatte das Ziel, aufzuzeigen, wie Angehdrige und
gerichtlich bestellte Vormundinnen und Vormunde Entscheidungen fur dementiell
erkrankte Personen treffen. Es handelt sich hier um eine Mixed-Methods-Studie.

Die Forscherinnen und Forscher verwendeten einen ,think-aloud-test“!.

Zwei Gruppen nahmen an dieser Studie teil (16 Angehorige und 16 gerichtlich

bestellte Vormundinnen und Vormunde von demenziell erkrankten Personen).

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer konnten ihre Meinung zu den gestellten
Fragen frei aullern. Es wurden nicht explizit Vor- oder Nachteile genannt, die
Personen gaben in freien Satzen ihre Meinungen preis. Manche dachten an positive
oder negative Vorkommnisse in der Vergangenheit mit Familienmitgliedern
beziehungsweise Klientinnen und Klienten und schlossen ihre eigenen Praferenzen

in ihre Entscheidung ein:

“Well, on the one hand, there are points in favor of placing a PEG tube, on the other
hand points against (...) Well, regarding the patient’s age and disease | would be
inclined to refuse the PEG tube (...), but what makes me stumble is the point that the
physician regards the tube as necessary. That’s an important point for me as well.
(G13,1a)” (Jox et al. 2012, p. 1048)

“Oh Jesus—well, | can only answer how it would be for me: if | would be the one, | would
not want the operation (...) this is my attitude (...) If | were this woman, | would not want
it. (R10,2a)" (Jox et al. 2012, p. 1048)

5.1.2 Entscheidungsfindung

Drei der acht inkludierten Studien hatten zum Ziel, die Einstellungen von
Angehdrigen und gerichtlich bestellten Vormundinnen und Vormunde hinsichtlich
der Entscheidungsfindung zur Anlage einer PEG-Sonde herauszufinden. Zusatzlich
beschaftigt sich eine Studie mit der Frage, wie die befragten Personen fir sich
selbst entscheiden wirden. (Gil et al. 2018; Jox et al. 2012; Kawasaki et al. 2015)

T Ein Jthink-aloud-test® sammelt Uberlegungen der teiinehmenden Personen direkt aus dem
Kurzzeitgedachtnis. Alle Gedanken, die sich eine Person Uber eine Frage oder eine Situation macht, sollen
ausgesprochen werden. (Johnstone et al. 2006)
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In Jox et al. (2012) gaben 13 der insgesamt 32 befragten Personen an, eine
PEG-Sonde bei ihren Angehodrigen beziehungsweise Klientinnen und Klienten
setzen zu lassen (vier Angehorige und neun gerichtlich bestellte Vormundinnen und
Vormunde). Die Grinde, die die teilnehmenden Personen flr ihre Entscheidung
nannten, waren das Wohlbefinden der Patientin oder des Patienten, die
Selbststandigkeit und das gesetzliche, medizinische und familiare Umfeld.
Angehdrige achteten vor allem auf das Wohlbefinden ihrer Familienmitglieder. (Jox
et al. 2012)

Dies spiegelt sich in einem Zitat einer Vormundin oder eines Vormundes wider:

“If he actually laughs a lot and likes playing with the other inmates, | would say a PEG
is maybe appropriate (...) what is decisive is the presumed will of the person and that is

clear in this case, as he really shows joy in life. (G6,1b)” (Jox et al. 2012, p. 1049)

Bei der qualitativen Studie von Gil et al. (2018) versuchten die Forscherinnen und
Forscher anhand von Beobachtungen und Interviews die Einstellungen von 17
pflegenden Angehdrigen von Personen mit fortgeschrittener Demenz hinsichtlich
der Anlage einer PEG-Sonde aufzuzeigen. Die Autorinnen und Autoren der Studie
fanden heraus, dass die Entscheidungsfindung von mehreren Faktoren beeinflusst

werden kann:

e Wainsche der betroffenen Personen wurden in der Vergangenheit nicht
geaullert,

e eine invasive Behandlung wird als ,Hoffnungsschimmer® gesehen,

¢ religiose Einstellungen der Angehorigen werden eingebunden und

e Empfehlungen der Pflegeheime.

Alle Angehdérigen entschieden sich flr die Setzung einer PEG-Sonde. Mehr als die
Halfte der Befragten meinte jedoch, dass sie selbst in einer solchen Lebenssituation
nicht weiterleben wollten. Manche Angehoérigen besprachen nach dieser
Entscheidung ihre eigenen Winsche fur die Zukunft mit ihren Kindern, falls sie

selbst einmal in solch eine Situation kommen sollten.
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Eine Angehorige zeigt klar ihre Einstellung, falls sie in eine ahnliche Situation

kommen sollte:

“I know only one thing ... that | don’t want... to live much, with all these stories, yes. But,
er ... I don 't know what He [God] up there is planning ... for us ... yes, for each one of
us ... Interviewer: You're saying ‘I don’'t want it’, so why does she? Because I'm her
daughter. So what would you expect your own daughter to do? / told my daughter to
strangle me ... We talked about it ... | said when I'm in a state like Mother... your

grandmother ... do something so that I'll finish the story.” (Gil et al. 2018, p. 141)

In Kawasaki et al. (2015) gab mehr als die Halfte der Laien an, dass sie
,2auf keinen Fall“ oder ,eher nicht* eine Ernahrungssonde flr sich selbst in einer

demenziellen Situation wahlen wirden.

5.1.3 Beriicksichtigung der Wiinsche

In allen acht Studien haben Forscherinnen und Forscher erfragt, ob die betroffenen
Personen in der Vergangenheit Wiinsche beztiglich kiinstlicher Ernahrung geaulRert
hatten. In vier Studien wurde genauer darauf eingegangen. (Gil et al. 2018; Jox et
al. 2012; Kawasaki et al. 2015; Tsai et al. 2015)

Das Ziel der Studie von Tsai et al. (2015) ist es, Meinungsverschiedenheiten
zwischen Betroffenen und Familienmitgliedern hinsichtlich lebenserhaltender
Malnahmen herauszufinden. Die Studie ist eine Mixed-Method-Studie. Es wurden

84 Angehdrige in die Studie eingeschlossen und mittels Fragebdgen befragt.

Es wurde zuerst erhoben, ob in der Vergangenheit Winsche von den Personen
hinsichtlich lebenserhaltender MalRhahmen geaul3ert wurden. Im Anschluss wurden
die Angehorigen befragt, ob sie, wenn frihere Wiinsche geauldert wurden, diese
befolgen wirden oder nicht. Wurde in der Vergangenheit nicht dartiber gesprochen,

wurden nur die Praferenzen der Angehorigen erhoben.

Beim direkten Vergleich zwischen den Wunschen der mittlerweile demenziell
erkrankten Personen und den Winschen der Angehdrigen hinsichtlich der Anlage
einer PEG-Sonde gab es Diskrepanzen zwischen Angehdrigen und Patientinnen
und Patienten von 48,3 %. Angehdrige wirden 6fter eine PEG-Sonde setzen lassen
(demenzkranke Personen sieben Mal, Angehdrige elf Mal). (Tsai et al. 2015)
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In Gil et al. (2018) gaben alle 17 Angehorige der betroffenen Personen an, dass
keine Person vor der Erkrankung Wunsche hinsichtlich Ernahrungssonden
geaulert hatte. Sie versuchten zu entscheiden, wie sie annahmen, dass sich ihre

Angehdarige oder ihr Angehoriger entscheiden wurde.

Eine Angehorige meint dazu:

“The spinning top is with me today, | have to answer questions. Maybe she has
thoughts, but in practice it’'s me who has to give the answers. And | give the answers
according to what my mother hands me. And what she hands me is that she still wants
to see me, and what she hands me is that she’s still happy, and she still communicates.

So then we keep going that way.” (Gil et al. 2018, p. 141)

Die Studie von Kawasaki et al. (2015) zeigt, dass sich Laien bei genannten oder
dokumentierten Wilnschen ihrer Angehérigen seltener fir die Setzung einer

Erndhrungssonde entscheiden wurden.

Ein ahnliches Ergebnis zeigte die Studie von Jox et al. (2012). Hier wirden sich
gerichtliche Vormundinnen und Vormunde eher auf friiher geaul3erte Winsche ihrer

Klientinnen und Klienten fokussieren.

Dies zeigt sich auch in dem folgenden Zitat:

We have learnt to respect the presumed will of the person cared for and to accept it

even against our own opinion. (G2,2a) (Jox et al. 2012, p. 1049)

5.1.4 Religion
In zwei Studien ist Religion ein Bestandteil der Entscheidungsfindung.(Gil et al.
2018; Modi et al. 2010)

Die Studie von Gil et al. (2018) untersuchte die Einstellungen von pflegenden
Angehdrigen von Personen mit fortgeschrittener Demenz hinsichtlich der Anlage
einer PEG-Sonde ist. Die Forscherinnen und Forscher fanden heraus, dass die
Entscheidung hinsichtlich der Anlage einer PEG-Sonde von religidsen

Einstellungen beeinflusst werden kann.

Die befragten Personen gehoérten unterschiedlichen Religionen an (Islam,
Christentum, Judentum). Alle Angehdrigen, egal welcher Religionszugehdrigkeit,
interpretierten die Anlage einer PEG-Sonde als Gottes Wille, da sie den ,Wert des

Lebens” als hochstes, schitzenswertes Gut betrachteten.
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Eine judische Angehdrige meint:

“The value of life is worth every moment even if we don’t know what is happening with
the person ... With us, the value of life is above everything, and we are forbidden to end
it ... | was certain one hundred percent. Because in Judaism, just as we are not
responsible for the birth of ... for creating his birth, we are not in charge of the death of
a person. Quite the opposite. As long as there is a possibility, we consulted several
rabbis ...” (Gil et al. 2018, p. 141)

In Modi et al. (2010) wurde in den Gruppen davon gesprochen, die Entscheidung
hinsichtlich der Anlage einer PEG-Sonde nicht allein bei den Familien zu belassen.
Viele meinten, dass die Entscheidung fur oder gegen das Weiterleben am besten

von Gott getroffen werden sollte.

Eine Angehdrige oder ein Angehdriger meint dazu:

“if you put God first, he’ll answer a lot of the questions without a whole lot of fussing and
arguing . . . if you put God first, then God’ll help settle down the family so everybody will
be on one accord” (Modi et al. 2010, p. 85)
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5.2 Professionell Pflegende

5.2.1 Entscheidungsfindung

In drei der acht inkludierten Studien wird die Entscheidungsfindung von
Pflegepersonen in Bezug auf die Legung einer PEG-Sonde thematisiert (Kawasaki
et al. 2015; Komiya et al. 2012; Pengo et al. 2017)

Die Studie von Pengo et al. (2017) befasste sich mit den Einstellungen von
professionell Pflegenden, Arztinnen und Arzten hinsichtlich Antibiotikatherapie (AT),
kinstlicher Flussigkeitszufuhr (artificial hydration = AH) und kinstlicher Ernahrung
(artificial nutrition = AN) bei demenziell erkrankten Patientinnen und Patienten. Die
Studie ist eine Mixed-Method-Studie. Ein Fragebogen wurde per E-Mail an
insgesamt 6000 Personen geschickt, 1051 Fragebdgen wurden retourniert (davon

waren 288 Arztinnen und Arzte und 763 Pflegepersonen).

Forscherinnen und Forscher fanden heraus, dass sich 86 % der Pflegekrafte fur den
Einsatz von AH und 81 % fur AN entscheiden wiurden, wenn die Lebenserwartung
der betroffenen Patientinnen und Patienten auf langer als sechs Monate geschatzt
wird. Bei einer Lebenserwartung von ein bis sechs Monaten wurden sich 81 % der
Pflegepersonen fur AH und 68 % fur AN entscheiden. Bei einer Lebenserwartung
von demenziell erkrankten Personen unter einem Monat sprachen sich 72 % der
Pflegenden fur AH und 50 % fur AN aus.

Das Ziel der Studie von Komiya et al. (2012) war es, herauszufinden wie sich
Personen in Gesundheitsberufen hinsichtlich kiinstlicher Ernahrung bei sich selbst,
bei Angehdrigen und bei Patientinnen und Patienten entscheiden wurden. Es
wurden Frageboégen an 6000 Arztinnen und Arzte und Pflegefachkrafte ausgesandt.

203 Arztinnen und Arzte und 1013 Pflegepersonen nahmen an der Studie teil.

Es stellte sich heraus, dass Personen, die in einem Gesundheitsberuf arbeiteten
und haufiger mit Patientinnen und Patienten mit PEG-Sonden konfrontiert waren,
eine Sonde fur sich selbst eher ablehnen wirden. 12,3 % der befragten
Pflegepersonen wirden eine PEG-Sonde flr sich selbst in Erwagung ziehen.
44,5 % wirden sich nur fur eine orale Nahrungszufuhr entscheiden und 27,3 %

wurden die Entscheidung ihrer Familie GUberlassen.
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Im Gegensatz dazu wurden 36,5 % der befragten Pflegepersonen einem
Angehorigen eine PEG-Sonde setzen lassen, 26,8 % wurden nur eine orale

Nahrungszufuhr flr einen Angehoérigen wahlen.

In Kawasaki et al. (2015) wurden mehr als 80 % der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer aus Gesundheitsberufen auf keinen Fall oder eher nicht eine
Ernahrungssonde flr sich selbst setzen lassen. Sie wirden sich fur ihre
Familienmitglieder eher flr eine Ernahrungssonde entscheiden als flr sich selbst.
Zusatzlich wirden sie einer Patientin oder einem Patienten haufiger eine PEG-
Sonde setzen als einem Angehdrigen. Eine genauere Analyse dieser Ergebnisse

ist in der Studie nicht enthalten.

5.2.2 Beriicksichtigung der Wiinsche

Laut der Studie von Kawasaki et al. (2015) wirden Personen aus
Gesundheitsberufen weniger haufig eine PEG-Sonde setzen lassen, wenn
Winsche bezuglich Ernahrungssonden in der Vergangenheit von den Patientinnen

und Patienten geaulRert wurden.

5.2.3 Religion
In Pengo et al. (2017) stellte sich heraus, dass religidse Personen im
Gesundheitsbereich in ihrer Entscheidungsfindung von ihrer Religion beeinflusst

werden. Sie sind eher dafur, kunstliche Ernahrung abzulehnen.

23



Ergebnisse

5.3 Unterschiede und Gemeinsamkeit zwischen informell und
professionell Pflegenden

5.3.1 Entscheidungsfindung

Sowohl informell als auch professionell Pflegende wirden ihren Angehoérigen eher
eine Ernahrungssonde setzen lassen als sich selbst. (Gil et al. 2018; Kawasaki et
al. 2015; Komiya et al. 2012)

5.3.2 Beriicksichtigung der Wiinsche

Bei informell Pflegenden zeigt eine Studie, dass Angehdrige auch entgegen den
Waunschen ihrer Familienmitglieder entscheiden wirden. Angehorige wirden sich
haufiger fur die Anlage einer PEG-Sonde entscheiden als es den Wunschen der

betroffenen Personen entsprach. (Tsai et al. 2015)

Personen aus Gesundheitsberufen wirden sich seltener fur kiunstliche Ernahrung
entscheiden, wenn Patientinnen und Patienten Wunsche in der Vergangenheit

geaulert hatten. (Kawasaki et al. 2015)

5.3.3 Religion

Die Entscheidungen, die aus religiosen Grunden getroffen werden, sind bei beiden
Gruppen widersprichlich. Je nachdem wie die betroffenen Personen die Wiinsche
ihrer Religion interpretieren, entscheiden sie sich flir oder gegen eine

Ernahrungssonde.

Wahrend in der Studie von Modi et al. (2010) informell Pflegende die Ablehnung
einer Sonde damit begriinden, dass nicht sie, sondern Gott fir oder gegen das
Weiterleben entscheiden soll, deuteten in Gil et al. (2018) die Angehdrigen, die

~Winsche Gottes" als Zustimmung fur die Setzung einer PEG-Sonde.

Ein muslimischer Angehadriger meint:

So | heard her talking ... about dying people ... out of ... religious faith ... he must ...
gird himself with patience. Accept what ... what God ... has commanded him ... And all
of it ... so that he will be rewarded ... with God’s mercy afterwards. If ... not ... if he
wishes to die, and all that stuff ... he won't ... win God’s mercy. These ... these are her
thoughts when she was, when she was ... lucid and all that. (Gil et al. 2018, p. 141)

Bei professionell Pflegenden zeigte sich in der Studie von Pengo et al. (2017), dass

religidse Personen kunstliche Ernahrung eher ablehnen.
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5.4 Charakteristika der inkludierten Studien

Tabelle 2 Charakteristika

Ergebnisse

Advanced dementia: opinions of physicians and nurses about antibiotic therapy, artificial hydration and nutrition in patients
with different life expectancies

Autoren, Land

Pengo, V, Zurlo,
A, Voci, A,
Valentini, E, De
Zaiacomo, F,
Catarini, M,
lasevoli, M,
Maggi, S,
Pegoraro, R,
Manzato, E &
Giantin, V

Italien

Forschungsziel

Das Ziel der Studie ist,
die Einstellungen von
Arztinnen, Arzten und
Pflegepersonen
hinsichtlich® artificial
nutrition“ und ,hydration®,
sowie Antibiotikatherapie
bei Patientinnen und
Patienten mit
fortgeschrittener Demenz
herauszufinden.

Studiendesign

Mixed-Methods
Studie

Setting, Stichprobe  Methode

geriatrische Kliniken,
Hospize und
Pflegeheime in
Norditalien und eines
in Zentralitalien

Frage-
bogen-
erhebung
288 Arztinnen und

Arzte, 763

Pflegepersonen

Hauptergebnisse

Wenn die geschatzte
Lebenserwartung bei langer
als sechs Monaten lag,
entschieden sich 86 % der
Pflegepersonen fur ,artificial
hydration®, bei einer
geschatzten
Lebenserwartung von
weniger als einem Monat
betrug die Zahl 72 %.

25
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Depression of Family Caregivers Is Associated with Disagreements on Life Sustaining Preferences for Treating Patients with

Dementia

Autoren, Land

Chia-Fen Tsai,
Yao-Tung Lee,
Wei-Ju Lee, Jen-
Ping Hwang,
Shuu-Jiun Wang,
Jong-Ling Fuh

Taiwan

Forschungsziel

Das Ziel dieser Studie ist,
Unstimmigkeiten von
Familienangehorigen bei
lebensnotwendigen
Entscheidungen von
Patientinnen und
Patienten mit einer
demenziellen Erkrankung
herauszufinden.

Studiendesign

Mixed-Methods
Studie

Setting, Stichprobe

Memory Clinic of
Taipei Veterans
General Hospital

84 Angehdrige

Dilemmas for guardians of advanced dementia patients regarding tube feeding

Autoren, Land

Efrat Gil, Maayan
Agmon, Ayal
Hirsch, Miriam
Ziv, Anna Zisberg

Israel

Forschungsziel

Das Ziel dieser Studie ist,
die Einstellungen von
Angehorigen von
Menschen mit einer
demenziellen Erkrankung
hinsichtlich der Anlage
einer Sonde
herauszufinden. Es wird
auch untersucht,
inwiefern die Kultur bei
dieser Entscheidung eine
Bedeutung spielt.

Studiendesign

Qualitative
Studie

Setting, Stichprobe

specialized geriatric-
gastroenterology
clinic in einem
Stadtkrankenhaus im
Norden Israels

17 Angehorige

Methode

Frage-
bogen-
erhebung

Methode

Beo-
bachtung
und
Interview

Hauptergebnisse

Diskrepanzen von 48,3 %
zwischen Angehorigen und
Patientinnen und Patienten,
wenn die Wunsche
hinsichtlich der Setzung einer
Sonde im Vorfeld besprochen
wurden.

Hauptergebnisse

Die meisten Familien haben
in der Vergangenheit die
Wiinsche der betroffenen,
dementen Personen
hinsichtlich end-of-life-
Entscheidungen nicht
besprochen.
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Impact of a Decision Aid on Surrogate Decision-makers’ Perceptions of Feeding Options for Patients with Dementia

Autoren, Land

E. Amanda
Snyder, Anthony
J. Caprio, MD,
Kathryn Wessell,
Feng Chang Lin,
PhD, and Laura
C. Hanson, MD,
MPH

Amerika

Forschungsziel Studiendesign

Das Ziel dieser Studie ist,
das Vorwissen von
Angehorigen hinsichtlich
Ernahrungsoptionen bei
Menschen mit einer
demenziellen Erkrankung
herauszufinden. Das
zweite Ziel der Studie ist,
ob eine
Entscheidungshilfe fr
Angehorige von
Menschen mit einer
demenziellen Erkrankung
hinsichtlich
Erndhrungsoptionen
erleichtern kann.

Studie

Mixed-Methods-

Setting, Stichprobe

24 Pflegeheime

255 Angehorige

Methode

Interview

Hauptergebnisse

Nach Anwendung der
Entscheidungshilfe hat sich
das Wissen der Angehdrigen
hinsichtlich
Ernahrungsoptionen bei
Menschen mit einer
demenziellen Erkrankung
verbessert. Sie hatten auch
weniger Erwartungen
bezlglich der Erndhrung
mittels einer Sonde.
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Medical Professionals’ Attitudes Toward Tube Feeding for Themselves or Their Families: A Multicenter Survey in Japan

Autoren, Land

Kosaku Komiya,
M.D., Hiroshi
Ishii, M.D., Shiniji
Teramoto, M.D.,
Takaaki Yasuda,
M.D., Shintaro
Sato, M.D.,
Hidehiko
Yamamoto, M.D.,
Hiroki Kimura,
M.D., Osamu
Takahashi, M.D.,
M.P.H., Kazufumi
Hiramatsu, M.D.,
and Jun-ichi
Kadota, M.D.

Japan

Forschungsziel

Das Ziel dieser Studie ist,
die Einstellungen von
Arztinnen, Arzten und
Pflegepersonen
hinsichtlich end-of-life
Ernahrung bei sich selbst
und bei
Familienangehdrigen
herauszufinden.

Studiendesign

Mixed-Methods
Studie

Setting, Stichprobe

Krankenhauser

203 Arztinnen und
Arzte
1013 Pflegepersonen

Methode

Frage-
bogenerhe
bung

Hauptergebnisse

Viele Arztinnen, Arzte und
Pflegepersonen wirden eine
Sonde bei sich selbst
ablehnen, wurden diese bei
Familienangehdrigen aber
eher befurworten.
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Perspectives Of Community Members Regarding Tube Feeding In Patients With End-Stage Dementia: Findings From
African-American And Caucasian Focus Groups

Autoren, Land

Seema Modi,
Beth Velde,
Charles E.
Gessert

Amerika

Forschungsziel

Diese Studie versucht,
Sichtweisen von
verschiedenen
HerkUnften
(Afroamerikaner und
Caucasian) hinsichtich
der Ernahrung mittels
einer Sonde bei
Menschen mit einer
fortgeschrittenen
demenziellen Erkrankung
herauszufinden.

Studiendesign Setting, Stichprobe  Methode

Setting nicht

Qualitative angegeben.

Studie Interview

28 Teilnehmerinnen
und Teilnehmer

Hauptergebnisse

Es gab mehr
Gemeinsamkeiten als
Unterschiede zwischen
Personen unterschiedlicher
Herkunft.
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Ergebnisse

Recognition of and intent to use gastrostomy or ventilator treatments in older patients with advanced dementia: Differences
between laypeople and healthcare professionals in Japan

Autoren, Land

Ayako Kawasaki,
Masato
Matsushima,
Yasuhiko Miura,
Takamasa
Watanabe,
Tomokazu
Tominaga,
Takuya Nagata,
Yoko Hirayama,
Akinari Moriya
and Kouji
Nomura

Japan

Forschungsziel Studiendesign

Das Ziel dieser Studie ist,
Unterschiede zwischen
Laien und Personen, die
in Gesundheitsberufen
arbeiten, hinsichtlich der
Anlage einer Sonde bei
alteren Menschen mit
einer demenziellen
Erkrankung
herauszufinden.

Mixed-Methods
Studie

Setting, Stichprobe  Methode
Krankenhauser,
Pflegeheime, andere
266 Laien (im Nomura Frage-
Hospital Preventive bo generhe
Medical Center 9

bung

rekrutiert) 259
Personen, die in
Gesundheitsberufen
tatig sind

Hauptergebnisse

Ungefahr 60 % der Laien
wussten Uber eine
Gastrostomie nicht Bescheid.
Beide Gruppen wirden eher
einer Sonde bei
Familienangehodrigen setzen
lassen als bei sich selbst.
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Surrogate decision making for patients with end-stage dementia

Autoren, Land Forschungsziel Studiendesign

Ralf J. Jox, Eva

Denke, Johannes Das Ziel dieser Studie ist

herauszufinden, wie

Hamann, .

Rosmarie Angehqnge Und

Mendel, Hans 3%?;':}232 bestellite Mixed-Methods
Forstl and Gian E hei fir i Studie
Domenico ntscheidungen fur einen

Borasio anderen Menschen in

Bezug auf kunstliche

Deutschland Ernahrung treffen.

Setting, Stichprobe

Demenzzentren oder
zu Hause

16 Angehdrige, 16
gerichtlich bestellte
Vormunde

Methode

Thinking-
Aloud-
Test

Ergebnisse

Hauptergebnisse

Die Entscheidungen der
Personen waren stark davon
abhangig, ob die betroffene
Person ein Angehdriger oder
ein gerichtlich bestellter
Vormund war.
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6 Diskussion

Das Ziel dieser Bachelorarbeit war es, die Einstellungen von professionell
Pflegenden und pflegenden Angehodrigen von demenziell erkrankten Personen
hinsichtlich der Anlage einer PEG-Sonde darzustellen. In diesem Kapitel werden die

wichtigsten Ergebnisse angeflhrt und diskutiert.

6.1 Zentrale Ergebnisse

Es stellte sich heraus, dass verschiedene Faktoren die Einstellungen von Personen
zu einer Ernahrungssonde fur demenziell erkrankte Personen beeinflussen. Sowohl
informell als auch professionell Pflegende wirden einem Familienangehdrigen oder
einer Patientin oder einem Patienten eher eine Ernahrungssonde setzen lassen als
sich selbst. Eine Studie zeigte hohe Diskrepanzen zwischen Angehdrigen und
Patientinnen und Patienten bezuglich der Anlage einer Sonde. Des Weiteren gab
es interessante Ergebnisse bezlglich des Einflusses der Religion auf die

Entscheidungsfindung.

6.1.1 Diskrepanzen zwischen Angehorigen und Patientinnen und Patienten
Die Studie von Tsai et al. (2015) zeigte, dass es zwischen Angehorigen und
Patientinnen und Patienten groRe Diskrepanzen (48,3 %) beziglich der Anlage
einer Ernahrungssonde gibt. Eine Studie aus dem Jahr 2003 zeigte ahnliche
Ergebnisse. Die Studie von Phipps et al. (2003) untersuchte die unterschiedlichen
Einstellungen und Praferenzen von 68 Angehoérigen und 68 Patientinnen und
Patienten mit einer terminalen Krankheit. Auch hier zeigten sich 43 % Diskrepanzen
zwischen Angehdrigen und Patientinnen und Patienten. 29 % der befragen
Patientinnen und Patienten wollten keine Erndhrungssonde gesetzt bekommen,
hatten aber Angehorige, die Praferenzen fur eine Setzung hatten. 14 % der
erkrankten Personen waren fur die Anlage einer Sonde, deren Angehorige jedoch
nicht. Insgesamt gab es zu 43 % gegensatzliche Praferenzen zwischen
Angehdrigen und Patientinnen und Patienten. Dieser Vergleich zeigte, dass es in
einer grolden Zeitspanne immer schon ahnliche Diskrepanzen gab. (Phipps et al.
2003; Tsai et al. 2015)
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6.1.2 Religion

Die Entscheidungen, die auf Grund von religidosen Einstellungen getroffen werden,
sind bei informell und professionell Pflegenden widerspruchlich. Je nachdem wie
die betroffenen Personen die Winsche ihrer Religion interpretieren, entscheiden sie
sich flr oder gegen eine Ernahrungssonde. (Gil et al. 2018; Modi et al. 2010; Pengo
et al. 2017)

In der Studie von Gil et al. (2018) entschieden sich alle Angehdrigen fur die Setzung
einer PEG-Sonde. In Modi et al. (2010) lasst die Studie die Frage offen, ob sich die
befragten Personen fiur oder gegen die Setzung einer Ernahrungssonde
entscheiden, die Angehodrigen meinen jedoch, dass Gott uber das Weiterleben der

betroffenen Person entscheiden soll.

In Pengo et al. (2017) gibt es keine Begrindungen, warum die Teilnehmerinnen und
Teilnehmer ihre Entscheidungen treffen. Es wird jedoch angemerkt, dass religiése
Personen in Gesundheitsbereichen eher dafur sind, kinstliche Ernahrung

abzulehnen.

Alle Studien wurden in unterschiedlichen Landern durchgefiihrt. Wahrend die Studie
von Gil et al. (2018) in Israel stattfand, untersuchten Pengo et al. (2017) das
Verhalten der Teilnehmerinnen und Teilnehmer in ltalien und Modi et al. (2010) in
den USA. Durch die verschiedenen Herkunftslander und die damit verbundenen
verschiedenen Religionen und Kulturen konnten auch die unterschiedlichen

Ergebnisse erklart werden.

6.1.3 PEG-Anlage in den letzten Lebenswochen

In Pengo et al. (2017) stellten die Forscherinnen und Forscher fest, dass sich,
entgegen den Empfehlungen der ESPEN Guidelines, 50 % der Personen aus dem
Pflegebereich bei Patientinnen und Patienten mit einer Lebenserwartung von unter
einem Monat fur die Anwendung kunstlicher Ernahrung entscheiden wurden. Die
ESPEN-Guidelines empfehlen in einer fortgeschrittenen oder terminalen
Demenzerkrankung keine Anlage einer Ernahrungssonde. Eine genauere
Erhebung, warum die Zahl der Beflrworterinnen und Beflrworter in dieser Studie
so hoch ist, wird nicht genannt. Insgesamt nahmen an dieser Studie 763

Pflegefachkréafte teil.
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Diese hohe Zahl an Teilnehmerinnen und Teilnehmern starkt die Reprasentativitat
dieser Studie. Dies ist ein Uberraschendes Ergebnis, da sich die Halfte der
professionellen Pflegepersonen entgegen der Leitlinien entschied. Hier stellt sich
die Frage, ob die Ausbildung moglicherweise nicht adaquat war oder ob Wissen
hinsichtlich der Leitlinien fehlt. (Pengo et al. 2017; Volkert et al. 2015)

6.2 Schwachen der einzelnen Studien

In drei der acht inkludierten Studien erwahnen die Autorinnen und Autoren, dass die
Ergebnisse ihrer Studien moglicherweise nicht auf andere Lander Ubertragbar sind,
da ihre Forschungen nur in einem Land oder in einem Teil eines Landes
durchgefuhrt wurden. (Jox et al. 2012; Pengo et al. 2017; Snyder et al. 2013)

Die Studie von Jox et al. (2012) wurde in Deutschland durchgefliihrt, Pengo et al.
(2017) forschte in Italien und Snyder et al. (2013) in den USA.

Die Autorinnen und Autoren zweier Studien empfehlen weitere Forschungen mit der
gleichen Forschungsfrage, um die Ergebnisse, die sie in ihren Artikeln vorstellen,
zu starken, da es noch keine vergleichbaren Studien zu ihren Themen gibt.
(Kawasaki et al. 2015; Tsai et al. 2015)

Die Studie von Gil et al. (2018) schliel3t nur Bewohnerinnen und Bewohner aus
Pflegeheimen ein, nicht jedoch pflegebedlrftige Personen, die zuhause betreut
werden. Die Autorinnen und Autoren empfehlen, in weiteren Studien auch diese
Gruppen einzuschliel3en. AuRerdem ist die Samplinggrof3e in dieser Studie mit 17

teilnehmenden Personen zwar ausreichend, aber gering.

In Komiya et al. (2012) behandeln die Forscherinnen und Forscher eine fiktive
Situation. Da kein tatsachlicher Fall behandelt wird, ist die Studie nicht sehr
aussagekraftig. Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer wirden in einer wirklichen

Situation vielleicht anders reagieren.

34



Diskussion

6.3 Teilnehmerzahl

Die acht inkludierten Studien unterscheiden sich zum Teil sehr stark in der Anzahl
der Teilnehmerinnen und Teilnehmer. Wahrend die Studie von Gil et al. (2018) die
Einstellungen von 17 Personen untersuchte, hatte die Studie von Komiya et al

(2012) insgesamt 1216 Teilnehmerinnen und Teilnehmer.

Dabei ist jedoch zu beachten, dass die Studie von Gil et al. (2018) eine qualitative

Studie war, die von Komiya et al. (2012) hingegen eine Mixed-Methods Studie.

Studien mit einer groReren Anzahl an Probandinnen und Probanden sind
aussagekraftiger. Wenn ahnliche Studien miteinander verglichen und bewertet

werden, ist auch die Anzahl der untersuchten Personen ein wichtiges Kriterium.

Wahrend die Studie von Kawasaki et al (2015) beispielsweise 266 Laien bezlglich
ihres Wissens um eine Ernahrungssonde befragte, untersuchten die Forscherinnen
und Forscher von Modi et al. (2010) nur 28 Angehorige. Dieser grof3e Unterschied
der teilnehmenden Personen kdonnte Auswirkung auf die Aussagekraft der Studie
von Modi et al. (2010) haben.

6.4 Starken und Schwachen der Arbeit

Diese Arbeit weist Starken aber auch Schwachen auf.

Als Starke muss die internationale Literatur erwahnt werden. Die acht Studien
stammen aus sechs verschiedenen Landern. Auch die systematische
Vorgehensweise wahrend der Literaturrecherche kann als Starke gezahlt werden.
Da nur Studien der letzten zehn Jahre verwendet wurden, sind die Ergebnisse
dieser Bachelorarbeit sehr aktuell. Eine weitere Starke dieser Arbeit ist die
Verwendung eines standardisierten Bewertungsbogens. Es wurde bei allen Studien

eine Qualitatsuberprufung durchgeflhrt.

Als Schwache der Arbeit kann genannt werden, dass nur Studien in deutscher und
englischer Sprache inkludiert wurden und die Literaturrecherche und die Bewertung
der Studien nur eine Person durchfuhrte. AuRerdem wurden nur zwei Datenbanken
verwendet (CINAHL und PubMed), dadurch kénnten wichtige Studien Ubersehen

worden sein.
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6.5 Forschungsempfehlung

Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen, dass vor allem Angehorige oft mit der
Entscheidung hinsichtlich der Anlage einer PEG-Sonde bei Familienmitgliedern mit
einer demenziellen Erkrankung Uberfordert sind. Die evidenzbasierte Entwicklung
einer Entscheidungshilfe kénnte diesen Prozess erleichtern und den damit
verbundenen Stress fur Angehorige verringern. Um herauszufinden, ob eine
Entscheidungshilfe Angehorige wirklich unterstitzen wirde, missten diesbezlglich

weitere Forschungen stattfinden.

Aulerdem sollte eine zusatzliche Studie durchgeflhrt werden, die die Grinde
evaluiert, warum sich Menschen fur sich selbst hinsichtlich lebenserhaltener
Malnahmen anders entscheiden wirden als fur ihre Angehoérigen. Nur eine
eingeschlossene Studie hatte die Diskrepanzen zwischen Angehérigen und
Patientinnen und Patienten untersucht und kam auf eine beachtliche Zahl von
48,3 %. (Tsaietal. 2015)

Da die Religion und in weiterer Folge die Kultur erheblichen Einfluss auf die
Einstellungen von Personen haben kénnen, ware diesbezlglich eine Studie in
Osterreich  angebracht. Die inkludierten Studien stammen alle aus
unterschiedlichen Landern und zeigen unterschiedlichste Ergebnisse. Da diese
Ergebnisse moglicherweise nicht auf Osterreich Ubertragbar sind, missten weitere

Forschungen durchgefuhrt werden.

6.6 Praxisempfehlung

Basierend auf den Ergebnissen der vorliegenden Bachelorarbeit kobnnen einige

Empfehlungen fur die Pflegepraxis ausgesprochen werden.

6.6.1 Aufklarung

Um die Angehorigen in der Entscheidungsfindung rund um die Anlage einer PEG-
Sonde bei demenziell erkrankten Personen zu unterstitzen, sollten diese
umfassend aufgeklart werden. Das vorliegende Literaturreview hat gezeigt, dass
sich viele Laien unter Ernahrungssonden nicht viel vorstellen konnen. Es sollen
Informationen Uber die aktuelle Situation der Betroffenen weitergegeben werden,
die Vor- und Nachteile erortert, sowie die moglichen Outcomes einer Ernahrung
mittels PEG-Sonde mit allen Beteiligten besprochen werden. An dieser Aufklarung

und Informationsbereitstellung kann die Pflege mafigeblich beteiligt sein.
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6.6.2 Beriicksichtigung der Winsche

Auf frGher geaulRerte Winsche hinsichtlich lebenserhaltender MaRnahmen sollte
besonders grofler Wert gelegt werden. Die eingeschlossenen Studien haben
gezeigt, dass solche Winsche oftmals nicht beachtet und dadurch die betroffenen

Patientinnen und Patienten gegen ihren Willen behandelt werden.

6.6.3 Interdisziplinare Zusammenarbeit

Um Patientinnen und Patienten die bestmdgliche Versorgung zu bieten, arbeiten im
Krankenhausalltag viele verschiedene Berufsgruppen Hand in Hand. Eine
erweiterte interdisziplinare Zusammenarbeit im Entscheidungsprozess rund um die
Anlage einer Ernahrungssonde konnte dadurch von verschiedenen Perspektiven
beleuchtet werden. In diesem Zusammenhang kénnten sowohl Arztinnen, Arzte und
Pflegepersonen als auch Diatologinnen, Diatologen und andere Berufsgruppen, die

im Gesundheitsbereich tatig sind, wertvolle Informationen liefern.

6.6.4 Ausbildung der Pflegepersonen

Eine Studie zeigte, dass sich 50 % der befragten professionellen Pflegepersonen
fur die Setzung einer PEG-Anlage in den letzten Lebenswochen einer Person
aussprechen. Leitlinien geben jedoch klare Empfehlungen gegen solche Anlagen
in den letzten Lebenswochen. Weiterbildungen und eine verstarkte Einbindung
diese Thematik in die Ausbildung von Pflegefachkraften kénnte fir die Praxis

hilfreich sein.
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7 Schlussfolgerung

Die Ergebnisse dieser Literaturrecherche haben gezeigt, dass die
Entscheidungsfindung rund um die Anlage einer PEG-Sonde bei Menschen mit

einer demenziellen Erkrankung sehr schwierig sein kann.

Es stellte sich heraus, dass es zwischen professionell und informell Pflegenden
Unterschiede aber auch Gemeinsamkeiten bezlglich der Anlage einer
Ernahrungssonde gibt. Faktoren wie Religion, Kultur, friher genannte Winsche,
fehlendes Wissen und das Suchen von Vor- und Nachteilen beeinflussen die

Entscheidungen der beteiligten Personen.

Jede Situation ist als individuell zu betrachten, da auch eine Entscheidungshilfe die
moglichen Optionen nicht andert. Es wird Situationen geben, in denen eine
Entscheidung leichter zu treffen ist als in anderen. Im Rahmen der
Entscheidungsfindung zur Anlage einer PEG-Sonde bei Menschen mit einer
demenziellen Erkrankung sollen alle beteiligten Personen im Entscheidungsprozess
an das Wohl und an den Willen der betroffenen Person denken und mdglichst zu

ihren Gunsten entscheiden.
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9 Anhang

Gesamte, finale Suchstrategie aus PubMed und CINAHL
1. Suche PubMed:

decision OR "Decision Trees"[Mesh]) OR "Decision Making"[Mesh] OR Decision
Making OR "Problem Solving"[Mesh] OR decision making OR "Clinical Decision-
Making"[Mesh] OR Clinical Decision-Making OR attitude OR "Attitude"[Mesh]
OR perception OR "Perception"[Mesh]
AND
spouse) OR "Family"[Mesh] OR relatives OR informal caregiver OR
"Caregivers"[Mesh] OR caregivers OR family
AND
tube feeding OR gastric tube OR stomach tube OR PEG tube OR percutaneous
endoscopic gastrostomy OR gastrostomy OR gastric tube feeding OR feeding
probe OR artificial feeding OR enteral feeding OR "Enteral Nutrition"[Mesh] OR
"Nutritional Support"[Mesh] OR "Gastrostomy"[Mesh]
AND

dementia OR "Dementia"[Mesh]
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2. Suche PubMed:

decision OR "Decision Trees"[Mesh] OR "Decision Making"[Mesh] OR Decision
Making OR "Problem Solving"[Mesh] OR decision making OR "Clinical Decision-
Making"[Mesh] OR Clinical Decision-Making OR attitude OR "Attitude"[Mesh]
OR perception OR "Perception"[Mesh]
AND
nurs* OR patient care OR care of the sick OR registered nurse OR healthcare
professional OR nursing care AND "Nursing Care"[Mesh] OR "Health
Personnel"[Mesh] OR "Nurses"[Mesh] OR "Nursing, Practical"'[Mesh] OR
"Attitude to Health"[Mesh] OR "Patient Care"[Mesh] OR "Attitude of Health
Personnel"[Mesh] OR "Nursing"[Mesh]
AND
tube feeding OR gastric tube OR stomach tube OR PEG tube OR percutaneous
endoscopic gastrostomy OR gastrostomy OR gastric tube feeding OR feeding
probe) OR artificial feeding OR enteral feeding OR "Enteral Nutrition"[Mesh] OR
"Nutritional Support"[Mesh] OR "Gastrostomy"[Mesh]
AND

dementia OR "Dementia"[Mesh]
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1. Suche CINAHL:

attitudes or perceptions or opinions or thoughts or feelings or beliefs
AND
family or families or relatives or parents or siblings or caregiver
AND
peg tube or artificial feeding or percutaneous endoscopic gastrostomy
AND

dementia or alzheimers

2. Suche CINAHL

attitudes or perceptions or opinions or thoughts or feelings or beliefs
AND
nurse or nurses or nursing or nursing staff or health care professional
AND
peg tube or feeding tube or artificial feeding or percutaneous endoscopic
gastrostomy
AND

dementia or alzheimers
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Advanced dementia: opinions of physicians and nurses about antibiotic
therapy, artificial hydration and nutrition in patients with different life

expectancies

Abstract and title:

Did they provide a clear description of the study?

Der Titel ist verstandlich. Man kann aus dem Wort ,opinions darauf 3
schliel3en, dass es sich um eine qualitative Studie handelt, aber es steht nicht
explizit im Titel. Das Setting wird weder im Titel noch im Abstract genannt.
Introduction and aims:

Was there a good background and clear statement of the aims of the research?
Die Einleitung ist sehr verstandlich aufgebaut. Es wird beim Allgemeinen 4
begonnen und geht ins Spezifische. Die Literaturangaben der Definitionen in

der Einleitung sind teilweise alter als zehn Jahre, die restlichen Angaben sind
aktuell.

Method and data:

Is the method appropriate and clearly explained?

Die Methodik ist genau und klar beschrieben. Es wurde ein Fragebogen 4
verwendet. Die einzelnen Fragen sind auch im Methodenteil angefuhrt.
Sampling:

Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

SamplinggréRe war ausreichend. Es wurden 1051 Fragebogen beantwortet. 4
288 davon von Arztinnen und Arzten und 763 von professionellen
Pflegepersonen.

Data analysis:

Was the description of the data analysis sufficiently rigorous?

Es wurde mit der Software “SPSS version 19.0” gearbeitet. 4
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Ethics and bias:
Have ethical issues been addressed, and what has necessary ethical approval gained?
Has the relationship between researchers and participants been adequately
considered?
Es wurden insgesamt ungefahr 6000 Fragebogen an Kliniken, Hospizen und 4
Pflegeheime ausgeschickt. Das Ethikkomitee des Padua University Hospital
genehmigte die Studie. Im Schlussteil weisen die Autoren darauf hin, dass es
keine Diskrepanzen gegeben hat.
Results:
Is there a clear statement of the findings?
Eine Abkurzung wird nicht erklart (Cl). Im vorherigen Absatz wird das 3
sconfidence interval“ (Cl) zwar erwahnt, aber nicht zusammen,
beziehungsweise mit der AbkUrzung in einer Klammer. Die weiteren Tabellen
sind gut beschriftet und ergdnzend zum Text gut lesbar.
Transferability or generalizability:
Are the findings of this study transferable (generalizable) to a wider population?
Die Autorinnen und Autoren dieser Studie weisen darauf hin, dass ihre 2
Forschung hauptsachlich im Norden Italiens durchgefuhrt wurde und sie nicht
mit Sicherheit sagen kénnen, dass ihre Ergebnisse auch fur andere Teile
relevant sind.
Implications and usefulness:
How important are these findings to policy and practice?
Die Studie zeigt, dass die Einstellung der Arztinnen und Arzte sowie der 4
Pflegepersonen eine Auswirkung auf die Setzung einer PEG-Sonde bei
demenziell erkrankten Personen unterschiedlich ausfallt.
32/36
88,88 %
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Depression of Family Caregivers Is Associated with Disagreements on Life

Sustaining Preferences for Treating Patients with Dementia

Abstract and title:

Did they provide a clear description of the study?

Design und Methode werden im Titel nicht erwahnt. Der Titel wirkt 3
irrefuhrend. Man glaubt, es geht um mdégliche Depressionen von

Angehdrigen von demenziell erkrankten Personen verursacht durch die
Entscheidungen, die sie zu treffen haben. Das Ziel der Studie ist aber,
herauszufinden, welche Meinungsverschiedenheiten sich zwischen

Angehdrigen und Patientinnen und Patienten ergeben und die Hintergriinde

der Entscheidungen zu eruieren.

Methode und Design werden im Abstract beschreiben. Insgesamt maRiger

Titel, guter Abstract.

Introduction and aims:

Was there a good background and clear statement of the aims of the research?
Die Einleitung ist sehr gut. Sie ist relativ kurz enthalt aber alle wichtigen 4
Informationen. Sie beginnt beim Allgemeinen und endet beim Spezifischen.

Zum Schluss wird das Ziel der Studie genannt.

Method and data:

Is the method appropriate and clearly explained?

Die Methode ist sehr genau und verstandlich beschrieben. 4
Sampling:

Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

SamplegroRe war ausreichend. 4
Data analysis:

Was the description of the data analysis sufficiently rigorous?

Es wurde die Software “SPSS software” verwendet. Analyse wurde genau 4
beschrieben.

Ethics and bias:

Have ethical issues been addressed, and what has necessary ethical approval gained?
Has the relationship between researchers and participants been adequately
considered?

Es wird nicht angeflhrt, ob die Teilnehmerinnen und Teilnehmer in einer 4
Verbindung mit den Forscherinnen und Forschern sind. Das Taipei Veterans

General Hospital hat die Studie genehmigt.
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Results:
Is there a clear statement of the findings?
Ergebnisse sind genau und ausflhrlich beschrieben. Ergédnzend zum Text 4
werden Tabellen verwendet.
Transferability or generalizability:
Are the findings of this study transferable (generalizable) to a wider population?
Die Ergebnisse zeigen, dass Personen verschiedenen Glaubens andere 3
Entscheidungen treffen. In dieser Hinsicht werden noch weitere Forschungen
notig sein.
Implications and usefulness:
How important are these findings to policy and practice?
Da die Anzahl der Personen, die an einer demenziellen Erkrankung leiden 4
rapide steigt, sind die Ergebnisse der Forschung sehr wichtig.
34/36
94,44 %
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Anhang

Dilemmas for guardians of advanced dementia patients regarding tube
feeding

Abstract and title:

Did they provide a clear description of the study?

Methode und Population werden im Titel genannt. Das Setting wird im 4
Abstract genannt.

Introduction and aims:

Was there a good background and clear statement of the aims of the research?
Die Einleitung beginnt beim Allgemeinen und endet spezifisch bei der 4
Forschungsfrage.

Method and data:

Is the method appropriate and clearly explained?

Methode wird gut beschrieben und ist fir die Studie angemessen. 4
Sampling:

Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

Ja, es wurden pflegende Angehdrige von demenziell erkrankten Personen 3
befragt. Samplinggrofde ist gering, aber ausreichend.

Data analysis:

Was the description of the data analysis sufficiently rigorous?

Datenanalyse wird kurz und pragnant beschrieben. Alle nétigen 4
Informationen sind enthalten.

Ethics and bias:

Have ethical issues been addressed, and what has necessary ethical approval gained?
Has the relationship between researchers and participants been adequately
considered?

Es wird erwahnt, dass es ein positives Ethikvotum gibt. Es wird nicht genannt, 4
ob die Teilnehmerinnen und Teilnehmer in einer Verbindung mit den
Forscherinnen und Forschern sind.

Results:

Is there a clear statement of the findings?

Ergebnisse sind gut strukturiert. 4

XX



Anhang

Transferability or generalizability:
Are the findings of this study transferable (generalizable) to a wider population?
Die Autorinnen und Autoren berichten, dass es nur um Personen geht, die 3
einem Pflegeheim leben. Personen, die zuhause gepflegt werden, wurden in
dieser Studie nicht bertcksichtigt. Die Autorinnen und Autoren geben hier
Vorschlage flr weitere Studien.
Implications and usefulness:
How important are these findings to policy and practice?
Die Ergebnisse kdnnen Auswirkungen auf die Entscheidungen von 4
Angehdrigen von demenziell erkrankten Personen hinsichtlich einer PEG-
Sonde haben.
34/36
94,44 %
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Impact of a Decision Aid on Surrogate Decision-makers’ Perceptions of

Feeding Options for Patients with Dementia

Abstract and title:

Did they provide a clear description of the study?

Population, Design, Setting und Methode werden sehr gut im Abstract 4
beschrieben.

Introduction and aims:

Was there a good background and clear statement of the aims of the research?
Es gibt eine kurze Einleitung mit allen notwendigen Informationen. Die 4
Einleitung beginnt allgemein und endet mit der Forschungsfrage.

Method and data:

Is the method appropriate and clearly explained?

Methode wird gut beschrieben und ist fir die Studie angemessen. 4
Sampling:

Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

SamplinggrélRe war ausreichend. 4
Data analysis:

Was the description of the data analysis sufficiently rigorous?

Datenanalyse wird gut beschrieben. 4
Ethics and bias:

Have ethical issues been addressed, and what has necessary ethical approval gained?
Has the relationship between researchers and participants been adequately
considered?

Es wird keine Verbindung zwischen Teilnehmerinnen beziehungsweise 4
Teilnehmern und den Forscherinnen beziehungsweise Forschern genannt.

Das Institutional Review Board der University of North Carolina School of
Medicine genehmigte die Studie.

Results:

Is there a clear statement of the findings?

Ergebnisse werden gut gegliedert dargestellt. 4
Transferability or generalizability:

Are the findings of this study transferable (generalizable) to a wider population?
Da die Studie nur in einer Region durchgefuhrt wurde (North Carolina) 2
kénnen die Forscherinnen und Forscher nicht sagen, ob die Studie

generalisierbar ist.
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Implications and usefulness:

How important are these findings to policy and practice?

Die Ergebnisse sind fir die Praxis sehr wichtig, da sie zeigen, dass es eine 4

grolte Wissensliicke von An- und Zugehdrigen bezlglich der Anlage einer

PEG-Sonde bei demenziell erkrankten Personen gibt.
34/36
94,44 %
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Anhang

Medical Professionals’ Attitudes Toward Tube Feeding for Themselves or

Their Families: A Multicenter Survey in Japan

Abstract and title:

Did they provide a clear description of the study?

Im Titel und Abstract sind alle notwendigen Informationen enthalten. 4
Introduction and aims:

Was there a good background and clear statement of the aims of the research?
Hintergrund und Einleitung sind sehr kurz. Die wichtigsten Informationen sind = 3
enthalten. Hintergrund kdnnte langer beschrieben sein.

Method and data:

Is the method appropriate and clearly explained?

Die Methode wird an sich gut beschrieben. Es gibt einen Absatz, der nicht 2
unbedingt angeflihrt werden musste (Informationen Uber das
Gesundheitssystem in Japan im Methodenteil). Methodenteil wirkt etwas
durcheinander.

Sampling:

Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

Ja, es wurden 251 Fragebdgen an Arztinnen und Arzte und 1070 an das 4
Krankenpflegepersonal gesendet. Insgesamt wurden 1216 Personen in die
Studie eingebunden.

Data analysis:

Was the description of the data analysis sufficiently rigorous?

Fir die Datenanalyse wurde die Software PASW Statistics version 18.0 3
verwendet. Die Analyse wird kurz beschrieben.

Ethics and bias:

Have ethical issues been addressed, and what has necessary ethical approval gained?
Has the relationship between researchers and participants been adequately
considered?

Die Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Studie blieben anonym. Die 3
Autorinnen und Autoren haben mit dieser Begrindung keine ethische

Bewertung vornehmen lassen. Die Beziehung zwischen den Forscherinnen,
Forschern, Teilnehmerinnen und Teilnehmern wird nicht erlautert.

Results:

Is there a clear statement of the findings?

Ergebnisteil ist gut unterteilt und ergédnzend mit Tabellen erklart. 4
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Transferability or generalizability:
Are the findings of this study transferable (generalizable) to a wider population?
Diese Studie behandelte eine fiktive Situation. Da kein tatsachlicher Fall 2
behandelt wurde, ist die Studie nicht sehr aussagekraftig. Die
Teilnehmerinnen und Teilnehmer wirden in einer wirklichen Situation
vielleicht anders reagieren.
Implications and usefulness:
How important are these findings to policy and practice?
Die Autorinnen und Autoren pladieren fur allgemeine Richtlinien in 4
schwierigen Entscheidungsfragen, um diese eventuell erleichtern zu kénnen.
29/36
80,55 %
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Anhang

Perspectives of community members regarding tube feeding in patients with
end-stage dementia: findings from african-american and caucasian focus

groups®

Abstract and title:

Did they provide a clear description of the study?

Titel ist gut verstandlich. Abstract ist nicht sehr gut unterteilt (keine 3
Unterteilungen in Aims, Method, ...) Es sind aber alle Informationen

enthalten.

Introduction and aims:

Was there a good background and clear statement of the aims of the research?
Die Einleitung ist gut. Sie beginnt allgemein, wird immer genauer und endet 4
mit der Forschungsfrage.

Method and data:

Is the method appropriate and clearly explained?

Die Methode ist gut beschrieben. Sie hat mehrere Unterteilungen. 4
Sampling:

Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

Das Sampling wird gut beschrieben. Es wurden je 15 Personen der jeweiligen 4
Gruppe (African-American oder Caucasian) rekrutiert.

Data analysis:

Was the description of the data analysis sufficiently rigorous?

Die Datenanalyse wurde in einem eigenen Absatz gut beschrieben. Es wird 4
beschrieben, was jede Autorin oder jeder Autor beigetragen hat.

Ethics and bias:

Have ethical issues been addressed, and what has necessary ethical approval gained?
Has the relationship between researchers and participants been adequately
considered?

Alle Teilnehmerinnen und Teilnehmer erhielten 10 $ Gutscheine fir die 3
Teilnahme an dieser Studie. Die Studie wurde von der University Medical

Center Institutional Review Board at East Carolina University genehmigt.
Results:

Is there a clear statement of the findings?

Die Ergebnisse werden verstandlich und genau geschildert. Es gibt zusatzlich 4

zum Text mehrere Tabellen.
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Transferability or generalizability:
Are the findings of this study transferable (generalizable) to a wider population?
Die Autorinnen und Autoren dieser Studie erwahnen, dass sie diese Studie in 4
einem gewissen Teil Amerikas durchgefihrt haben,
Implications and usefulness:
How important are these findings to policy and practice?
Die Ergebnisse zeigen, dass die Herkunft zwar einen Einfluss auf die ,End- 3
of-life-care” hat, aber dass die Entscheidungsfindung von anderen Faktoren
beeinflusst wird.
33/36
91,66 %

XXVII



Anhang

Recognition of and intent to use gastrostomy or ventilator treatments in
older patients with advanced dementia: Differences between laypeople and

healthcare professionals in Japan

Abstract and title:

Did they provide a clear description of the study?

Titel ist ausfihrlich und beinhaltet alle notwendigen Informationen. Der 4
Abstract ist gut gegliedert und gibt eine gute Ubersicht tiber die Studie.
Introduction and aims:

Was there a good background and clear statement of the aims of the research?
Die Einleitung beginnt allgemein, wird immer genauer und endet mit der 4
Forschungsfrage.

Method and data:

Is the method appropriate and clearly explained?

Methode ist gut und genau beschrieben. 4
Sampling:

Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

Das Sample wird in einer Tabelle erganzend zum Text dargestellt. Gute 4
SamplinggrofRe!

Data analysis:

Was the description of the data analysis sufficiently rigorous?

Datenanalyse wird in einem eigenen Absatz beschrieben. Es wurde die 4
Software STATA/SE version 11.1 verwendet.

Ethics and bias:

Have ethical issues been addressed, and what has necessary ethical approval gained?
Has the relationship between researchers and participants been adequately
considered?

Die Beziehung zwischen den Forscherinnen und Forschern wird nicht 4
erwahnt. Das institutional review board des Nomura Hospital hat die Studie
genehmigt.

Results:

Is there a clear statement of the findings?

Ergebnisse sind gut in Absatzen gegliedert und mit ergdnzenden Tabellen 4

dargestellt.

XXVII



Anhang

Transferability or generalizability:
Are the findings of this study transferable (generalizable) to a wider population?
Es werden weitere Studien empfohlen, um die Ergebnisse zu starken. 3
Implications and usefulness:
How important are these findings to policy and practice?
Die Ergebnisse sind fur die Praxis sehr wichtig! Die Autorinnen und Autoren 4
schreiben, dass es wichtig ist, die Menschen auf ,End-of-life-care”
vorzubereiten, damit wichtige Entscheidungen zum Lebensende einfacher
getroffen werden kbénnen.
35/36
97,22 %
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Anhang

Surrogate decision making for patients with end-stage dementia

Abstract and title:

Did they provide a clear description of the study?

Titel und Abstract geben einen guten Uberblick iber die Studie. Abstract ist 4
gut gegliedert.

Introduction and aims:

Was there a good background and clear statement of the aims of the research?
Die Einleitung ist kurz, beinhaltet aber alle nétigen Informationen und endet 4
mit dem Forschungsziel.

Method and data:

Is the method appropriate and clearly explained?

Die Methode ist gut beschrieben. Es gibt mehrere Unterkapitel 4
Sampling:

Was the sampling strategy appropriate to address the aims?

Das Sampling wird genau beschrieben. Samplinggréfie von 32 Personen 4
ausreichend.

Data analysis:

Was the description of the data analysis sufficiently rigorous?

Zur Analyse wird die Software MAXqda verwendet. Die Analyse wird genau 4
beschrieben.

Ethics and bias:

Have ethical issues been addressed, and what has necessary ethical approval gained?
Has the relationship between researchers and participants been adequately
considered?

Die Studie wurde von der Universitat genehmigt. Alle teilinehmenden 4
Personen mussten eine Einwilligungserklarung unterschreiben.

Results:

Is there a clear statement of the findings?

Die Ergebnisse werden gut prasentiert. Zum leichteren Verstandnis wurden 4
Tabellen verwendet.

Transferability or generalizability:

Are the findings of this study transferable (generalizable) to a wider population?
Die Autorinnen und Autoren betonen, dass die Ergebnisse der Studie 3
madglicherweise nicht auf andere Lander Ubertragbar sind, da die Studie nur

in einem Teil Deutschlands stattfand.
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Anhang

Implications and usefulness:

How important are these findings to policy and practice?

Die Ergebnisse konnen flr die weitere Praxis sehr wichtig sein. Sie zeigen, 4

dass der derzeitige Zustand beziehungsweise das Verhalten einer Patientin

oder eines Patienten sich auf die Entscheidung der Angehérigen auswirken

kann.
35/36
97,22 %
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