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 7 . 3 . 2 S tand de r Fo r schung in 
Deutsch land im in te r nat iona len 
Vergleich 
Während die onkologische Forschung in 
Deutschland einen angesehenen Platz 
in den internationalen Forschungs-
netzwerken einnimmt, steckt die 
klinische palliativmedizinische Forschung 
i n D e u t s c h l a n d n o c h i n d e n 
Kinderschuhen. 
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Medikament hilft 

Medikament hilft nicht 

1 : 24 
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N – of – 1 – Studie 
„Personalisierte“ Medizin 

• Es gibt keine gesicherte Therapie 
• 1 Patient bekommt beides: Med und Placebo 

 oder Med 1 und Med 2  
• Enge Abstimmung mit Patient über Fortsetzung 

 und Stop 
•  Ergebnis bestimmt der Patient   
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N- of- 1 Design 
Doppel-Blind, jeweils 1 Patient 
Luft – Sauerstoff – ø per Nasensonde 
10 Min. im Wechsel 
Respiratory Distress Observation Scale 
 

J Pain Symptom Manage. 2013 Mar;45(3):517-23 
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Respiratory Distress Observation 
Scale – Atemnotskala 

Journal Nr J Pain Symptom Manage. 2013 Mar;45(3):517-23 
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Journal J Pain Symptom Manage. 2013 Mar;45(3):517-23 
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Conclusion. The routine application of oxygen to 
patients who are near death is not supported.  

The n-of-1 trial of oxygen in clinical practice is 
appropriate in the face of hypoxemic respiratory 
distress. J Pain SymptomManage 2013;45:51 

Zusammenfassung: Die Routine-Gabe 
von Sauerstoff bei Patienten vor dem 

Tod hat keine positive Wirkung 
Bei Atemnot hat sich das n-of-1 Design 

bewährt 

Journal J Pain Symptom Manage. 2013 Mar;45(3):517-23 
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Mastertextformat bearbeiten 

Zweite Ebene 
Dritte Ebene 

Vierte Ebene 
Fünfte Ebene 

 
 

Ein Tagebuch in normaler Alltagssprache. 
Tägliche Einträge, Beschreibung der Situation, 
oft auch mit Fotos. Es soll direkt für den 
Patienten geschrieben sein.  

A systematic search 
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Mastertextformat bearbeiten 

Zweite Ebene 
Dritte Ebene 

Vierte Ebene 
Fünfte Ebene 

 
 

Ein Tagebuch für Intensivpatienten wurde 
erstmals in den 80-ern in Skandinavien 
eingeführt.  Der Sinn liegt darin, dem Patienten 
später zu helfen, die (neue) Situation zu 
verstehen (Phillips, 2011, Egerod et al., 2011b). 
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Das Schreiben eines Tagebuchs in 
existentiellen Notsituationen läßt Gefühle 

frei,  schafft Raum und hilft den 
Angehörigen, mit der Situation fertig zu 

werden. 

Journal 
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Mastertextformat bearbeiten 

Zweite Ebene 
Dritte Ebene 

Vierte Ebene 
Fünfte Ebene 

Ein Tagebuch kann eine post-
traumatische Belastungsstörung 
(PTBS) begrenzen/ verhindern 
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Tagebuch am Lebensende 

Nr 

Das Tagebuch hilft bei der Kommuni-
kation und ermöglicht der Familie, 
sinnvoller in die Betreuung integriert 
zu werden. 
Es ermöglicht den Pflegekräften eine 
„Qualitätskontrolle“ ihrer Arbeit. 
  

Mc Evoy M, Pugh E, Blenkinsopp J   2012
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Von der quantitativen Forschung zur qualitativen: 

Erklären  -  Verstehen 
Zahlen    -   Sprache 
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Ernährung und Flüssigkeit bei Sterbenden 
Qualitative Studie 

3 Focusgruppen – Interviews mit Pflegenden 
N = 10 

Ernährung und Flüssigkeit 
bei Sterbenden 
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The comfort of withdrawing treatment 
The absence of intravenous lines and pumps, or nasogastric 

tubes associated with treatment, creates a comfort space for 
everyone – for patients, family and staff 

Der Komfort durch  
Beendigung der Therapie 

Die Beendigung einer Therapie mit 
Infusionen, Pumpen und Magensonden 

schafft einen Angst-freien und Stress-freien 
Zustand für alle – Patienten, Familie und 

Personal 

© M. Z
enz



Comfort state 

The comfort zone is a psychological state in which a person feels familiar, 
at ease, in control and experiences low anxiety and stress 

 

...ein psychischer Zustand, in dem 
die Person sich vertraut, wohl und 
selbstbestimmt fühlt, ohne Angst 

und Stress 
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Ernährung und Flüssigkeit 
bei Sterbenden 

What does the paper contribute to the wider global clinical community? 
• Insight into the concerns of nurses in acute care when faced 

with people who are dying. 
• The need for nurses to engage in the palliative approach to care in 

the acute care setting. 

Was kann aus dieser Studie gelernt 
werden? 

Die Notwendigkeit, sich auch in 
Akutkrankenhäusern für einen palliativen 

Zugang zu engagieren 
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Qualitatives Design  
Interviews mit Pflegenden,Patienten 

und Familien 

Rückzugsort von einem Tod auf der Allgemeinstation  © M. Z
enz
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• Sterben im Krankenhaus ist für schwer kranke Patienten 
ein häufiges „Outcome“. Das Krankenhaus ist aber weder 
der geplante noch der bevorzugte Ort für Sterbende

• Ein spezieller Raum im Akutkrankenhaus kann 
Privatsphäre und Nähe der Familie gewährleisten, 
insbesondere für Patienten auf Intensivstationen, die nicht 
zu Hause oder im Hospiz sterben können.

• Durch einen „Lotus-Raum“ haben Patienten einen 
friedlichen Tod und Familien einen Raum zur Verarbeitung 
ihrer Trauer. 
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Positives Ergebnis: 
Friedlicher Tod für die Patienten 

Hilfe bei der Trauerbewältigung für 
die Familie 

Improved outcomes included a peaceful death for patients, which 
may have assisted the family with their bereavement. © M. Z
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JOURNAL OF PALLIATIVE MEDICINE 17, 6, 2014 

Haben Patienten mit fortgeschrittenem 
Karzinom ungedeckte Bedürfnisse nach 
Palliative care und Interesse, einen 
solchen Dienst zu erhalten 
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Methode: 
Telefoninterview mit 169 Tumorpatienten 
Frage nach Symptomen 
Frage nach unerfüllten Palliative care-Bedürfnissen 
Notwendigkeit, Palliative care zu bekommen 
Wahrscheinlichkeit, danach zu fragen 
Wunsch, wenn der Onkologe das empfehlen würde 
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Notwendigkeit für Palliative care  
am stärksten bei: 
 
Symptomen 
Psychisch/emotional 
Kommunikation/Information 
Spirituell/Existenziell 
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Eigener Wunsch für Palliative care  
nur bei: 
 
Kommunikation/Information © M. Z

enz
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- Fast alle wollen Palliative care, 
 wenn der Onkologe das unterstützt 

- Keine Unterschiede zwischen 
 Patienten mit und ohne 
 Symptome 

- Onkologen sollten spezielle Palliative 
 care früher anbieten 
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Tumorpatienten haben psychische, 
emotionale Probleme und 
Symptome und deshalb Interesse 
an Palliative care – aber äußern 
diesen Wunsch nicht. 
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PLoS ONE 11(1): 2016 
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Würde und Leid  
Bei Nicht-Tumorpatienten 

404 Patienten 
4 Gruppen:  ALS 

      COPD 
      Termin. Niereninsuff. 
      Gebrechliche alte Patienten 

 
Patient Dignity Inventory (PDI) 
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Stärkste Symptome 
 
Symptome    ALS   COPD    NI    GA 
 
Schmerz        x 
Atemnot        x 
Angst         x 
Fatigue     x    x 
Schwäche    x 
Schlaflosigkeit           x 
Lebenswillen       x 
Aktivität            x 
 

Würde und Leid  
Bei Nicht-Tumorpatienten 
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Existentielles Leiden 
 

      ALS   COPD    NI    GA 
 
Würdeverlust    x 
Leiden     x           x 
Hoffnungslosigkeit  x    x 
Todeswunsch              x 
Suizidal            x 
Unzufriedenheit      x 
 

Würde und Leid  
Bei Nicht-Tumorpatienten 
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Nicht-Tumorpatienten unterscheiden sich 
deutlich in ihren Symptomen  

und ihrem Leiden. 
Es empfiehlt sich daher, bei diesen 
Patienten ein Instrument wie den  

Patient Dignity Inventory (PDI) einzusetzen 
 

Würde und Leid  
Bei Nicht-Tumorpatienten 
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100 Patienten 
Retrospektive Auswertung 
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Atemnot © M. Z
enz



© M. Z
enz



Fazit:  
Ganzheitliche Betrachtung der 
Symptome und Bedürfnisse 
 
Kommunikation 
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Arbeitszufriedenheit 
in der Langzeitpflege 

18 Einrichtungen 
Irland, Niederlande, Schweden 

85 Pflegekräfte 
Qualitative Interviews 
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Arbeitszufriedenheit 
in der Langzeitpflege 

Pflegekräfte beschreiben sich selbst in ihrer Arbeit als 
erfüllt, weil andere sie brauchen und ihnen Dankbarkeit 
zeigen. Sie sind froh für Lebenserfahrungen der alten 
Gäste , die sie selber noch nicht sammeln konnten. 
 
Sie empfanden die Bindung zu den Patienten und den  
Angehörigen in höchstem Maße befriedigend. 
 
Die Studie zeigt – im Gegensatz zum öffentlichen Bild von 
Pflege in Altenheimen sehr positive und Mut machende 
Aspekte. 
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Although there has been an increase in PC research studies 
in Sweden, the demography is not appropriately represented. 
Special measures are needed to prevent exclusion of 
ethnic minority groups, non-Swedish-speaking people, 
nonverbally communicable people, children and the most 
elderly. 
 

Trotz Zunahme der Forschung in der Palliativmedizin 
in Schweden ist die Demografie nicht ausreichend 
abgebildet. 
Zusätzliche Anstrengungen sind erforderlich, um 
den Ausschluss von ethnischen Minderheiten, nicht 
schwedisch Sprechenden, Menschen mit 
Behinderungen, Kindern und ganz Alten zu 
vermeiden 
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Viele internationale Studien aus dem Pflegebereich 
  ( hier 9 Studien ) 
 
In Deutschland Intensivierung der interprofessionellen 
Forschung dringend anzuraten 
 
Viele interessante Fragestellungen ergeben sich 
aus der größeren Nähe zum Patienten 
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