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1. INHALTLICHE EINFUHRUNG

Gesellschaftliche Herausforderung

Menschen sind in ihrer letzen Lebensphase besonders unterstiitzungs-, schutz- und
hilfebedrftig. Ihnen ein wirdevolles Sterben zu ermdglichen, stellt hohe Anforderungen
an unsere heutige Gesellschaft. Die Versorgungsqualitat von alten, demenziell
verénderten, schwerkranken und sterbenden Menschen und ihrer Angehdrigen zu
gewadhrleisten, ist daher eine ethische, sozialpolitische und nicht zuletzt eine

gesundheitsékonomische Herausforderung ersten Ranges geworden.

Die demografische Entwicklung, die Erweiterung medizinischer Moglichkeiten und die
Verschiebung des Krankheitspanoramas haben dazu gefihrt, dass die letzte
Lebensphase vieler Menschen von chronischen Erkrankungen und schwerer
Pflegebediirftigkeit gepragt ist und immer haufiger schwierige Entscheidungen im
Betreuungsverlauf und am Lebensende zu treffen sind. Die Frage, wie unsere
Gesellschaft mit der wachsenden Zahl an demenziell erkrankten Menschen lebt, sie

unterstitzt und versorgt, wird zudem immer drangender.
Sterben, Tod und Trauer als Herausforderung fir Organisationen der Regelversorgung

Primar wird die Unterstitzung, Pflege und Betreuung der Betroffenen von
Krankenhausern, Alten- und Pflegeheimen, ambulanten Pflegediensten, sowie von
Angehdrigen, Freundinnen, Nachbarlnnen oder ehrenamtlichen Diensten geleistet und
organisiert. Vielfach sind die Organisationen des Gesundheitssystems unter den
bestehenden strukturellen und organisationalen Rahmenbedingungen mit der Versorgung
von sterbenden Menschen Uberfordert und das Aufnehmen der Anliegen der Angehérigen
ist nicht Teil des Leistungsselbstverstandnisses. Sterben, Tod und Trauer sind zwar
faktisch alltagliche Realitat, doch die Ablaufe und das Selbstverstidndnis der
Organisationen richten sich nur bedingt danach aus. Die Mitarbeiterinnen sind gefordert
individuell diesen Systemwiderspruch zu balancieren. Oft genug stof3en sie dabei an ihre

Grenzen und leiden, wie die betroffenen Menschen, unter diesem Dilemma.
Hospiz- und Palliativversorgung

In den letzten Jahrzehnten haben sich aus der Hospizbewegung professionalisierte und
ehrenamtliche Versorgungsstrukturen entwickelt, die sich dem multidimensionalen
Versorgungsverstandnis der Palliative Care verpflichtet sehen und die Ausrichtung der
Versorgungseinrichtungen und Professionen entlang der Bedurfnisse sterbender

Menschen und ihrer Angehérigen zum Ziel haben.
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.Palliative Care ist ein Ansatz mit dem die Lebensqualitdt von Patientinnen und ihren
Familien in der letzten Lebensphase verbessert werden soll, wenn sie mit einer
lebensbedrohlichen Krankheit und den damit verbundenen Problemen konfrontiert sind.
Dies soll durch Vorsorge und Linderung von Leiden, durch friihzeitiges Erkennen und
fehlerloser Einschatzung und Behandlung von Schmerzen und anderen physischen,

psychosozialen und spirituellen Problemen erfolgen.” (WHO 2002)

Palliative Care ...
unterstreicht, dass Tod und Sterben normale Vorgéange des Lebens sind.
beschleunigt weder den Tod noch verzégert es ihn.
schafft Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen.
schlief3t psychische und spirituelle Aspekte der Patientinnenversorgung mit ein.
ist ein Unterstltzungsangebot, das den Patientinnen helfen soll, so aktiv wie méglich
bis zum Tod zu leben.
ist ein Unterstitzungsangebot, das den Angehdérigen helfen soll, wahrend der Zeit der

Erkrankung der Patientinnen und in ihrer eigenen Trauerphase zurechtzukommen.

Spezialisierte Angebote der Hospiz- und Palliativversorgung als ,Versorgungsinseln“?

Spezialisierte Palliativversorgungsangebote, wie Palliativstationen, Hospize, ambulante
Palliativteams oder ehrenamtliche Hospizgruppen, werden daher als grof3e Ressource in
der Versorgung am Lebensende gesehen. In den letzten Jahren ist ihre Anzahl auch in
Deutschland deutlich im Steigen begriffen (vgl. Schindler 2006). Gemessen am
Gesamtbedarf von Palliativwversorgung sind es aber vergleichsweise wenige
Einrichtungen; zudem sind es nach wie vor primar onkologisch erkrankte Menschen, die
dadurch versorgt werden. Der Grol3teil der hochbetagten, chronisch kranken, demenziell
verénderten, psychiatrisch erkrankten, schwerkranken und sterbenden Menschen, wird
mit diesem Versorgungsangebot nicht erreicht. Sie sterben in Einrichtungen der
Regelversorgung, d.h. im Krankenhaus, im Alten- und Pflegeheim, und zu Hause,

begleitet vom Hausarzt und ambulanten Diensten.
Betreuungskontinuitat erfordert kommunale Kooperation und Vernetzung

Schwerkranke und sterbende Menschen haben, trotz komplexer Betreuungssituationen
und damit verbundener Wechsel der Betreuungs- und Pflegeorte, das Bedulrfnis einer
kontinuierlichen und abgestimmten Betreuung und Pflege. Die Gesundheitssysteme
zeichnen sich hingegen durch einen hohen Grad an Fragmentierung und Diskontinuitat
ihrer Leistungen aus. MaBRhahmen der Integration, wie Koordination und Vernetzung von

Dienstleistungen, sowie einer verdnderte Kooperationspraxis, erfordern, dass der




Hamburg am Lebensende - Projektbericht

jeweilige Betreuungskontext stets in seiner interorganisationalen, kommunalen Einbettung

verstanden wird und entsprechende Kooperationsformen entwickelt werden.
Ethische Dilemmata in der Versorgung am Lebensende

Im Betreuungsverlauf von schwerkranken und sterbenden Menschen treten vielfach
Bruchstellen in der Versorgung auf, die zu gestalten sind, und wo daher Entscheidungen
getroffen werden muassen. Schwierige und herausfordernde Betreuungssituationen in der
letzten Lebensphase konfrontieren sowohl die involvierten betroffenen Menschen, wie
auch die Mitarbeiterinnen mit Entscheidungsdilemmata. Verschiedene Formen von
Kommunikations- und Kooperationspraxen, sowie ethischer Entscheidungsarrangements

sind erforderlich um diese Entscheidungsnéte aufzunehmen.
Organisation von Entscheidungsprozessen

Betroffenenorientierte, ,gute” Entscheidungen sind in einem inhaltlich und sozial
komplexen Betreuungsgeflige zu treffen. Mit solistischen Entscheidungen wird man den
Bedurfnissen der Betroffenen in den seltensten Fallen gerecht. Entscheidungsprozesse in
Betreuungssituationen, insbesondere in der letzten Lebensphase, missen daher
angemessen und kompetent gestaltet, begleitet und evaluiert werden. Hierzu fehlen
weitgehend Konzepte, Modelle und Erfahrungen, bei gleichzeitig stark steigendem Bedarf
einer immer komplexer ausdifferenzierten Versorgungslandschaft. Gerade im urbanen,
kommunalen Raum sind eine Vielzahl an Akteurinnen und Leistungserbringerinnen
aufeinander zu beziehen, um Entscheidungen zu prozessieren, die Betreuungskontinuitat
sichern und die Bedurfnisse, Wiinsche, Angste und Sorgen der Betroffenen angemessen

aufnehmen.

Kernherausforderungen
Wie kann Palliative Care in der Regelversorgung wirksam werden und zur Vernetzung
von Hausarztinnen, Pflegediensten, Hospizdiensten, Pflegeheimen, Krankenhausern
und den Familien der Betroffenen beitragen?
Wie kann die onkologische Engfliihrung der stationaren Versorgung durch Hospize
und Palliativstationen zugunsten alter, chronisch kranker und demenziell veranderter
Menschen an ihrem letzten Wohn- und Sterbeort, in der Regel dem Krankenhaus und
dem Pflegeheim erweitert werden?
Wie kdnnen sich die Dienste und Einrichtungen der spezialisierten Palliativversorgung
unter dem Kostendruck behaupten und neue Wege fir die Versorgung schwerkranker
und sterbender Menschen und ihrer Angehdrigen finden?
Wie konnen schwierige (ethische) Entscheidungen im Betreuungsverlauf so

organisiert werden, dass sie Raum fir die unterschiedlichen Perspektiven der
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beteiligten Akteurlnnen lassen und die Handlungsspielraume von Betroffenen und
Mitarbeiterinnen erweitern?
Wie kann die Unterstitzung von Angehérigen noch starker Teil des

Versorgungsselbstverstandnisses von Organisationen und Professionen werden?

1.1 Anliegen und Ziele des Forschungsprojektes

Das Projektvorhaben ,Hamburg am Lebensende” mdchte in der Hansestadt Hamburg
jene Herausforderungen der Versorgung von schwerkranken und sterbenden Menschen
in den Blick nehmen, wo die Betreuungs- und Versorgungsintensitdt hoch ist und
Pflegesituationen oftmals komplex sind (alte, chronisch kranke, schwerkranke und
sterbende Menschen). Die Versorgung wird hier malgeblich im Rahmen von
Organisationen und Versorgungsnetzwerken organisiert. Dabei soll die Kommunikations-
und Kooperationspraxis, sowie Prozesse ethischer Entscheidungsfindung in schwierigen
Betreuungssituationen im kommunalen Versorgungskontext erhoben, analysiert und
reflektiert werden. Dies soll Ausgangspunkt fur Strategien und Maf3nahmenvorschlage zur
Verbesserung der Kooperation und Vernetzung in der Versorgung am Lebensende, der
Unterstitzung von Angehdrigen und der kommunikativen Aushandlungsprozesse im

Kontext ethischer Entscheidungsfindung im Betreuungsverlauf werden.

Die Erhebung und Analyse ist multiperspektivisch angelegt. Einerseits ist die Perspektive
der Mitarbeiterinnen aus unterschiedlichen Versorgungskontexten und verschiedener
professioneller Herkunft von Interesse, und andererseits soll der Rulckblick von
Angehdrigen bereits verstorbenen Familienmitgliedern auf die Betreuungsverlaufe die
spezifischen Unterstitzungsbedarfe sichtbar machen. Dies erscheint deshalb besonders
wichtig, da das moderne Versorgungssystem noch immer primar physiologiezentriert ist,
und das Familiensystem nur bedingt als Adressat von Unterstitzungsleistungen
wahrgenommen wird. Dienste und Einrichtungen haben immer mit (komplexen) sozialen
Konstellationen zu tun, die sich um die Betroffenen bilden, seien es die Familie, die
Nachbarschaft oder der Freundeskreis. In der Hauslichen Pflege sind die Implikationen fur

das Gelingen und Nicht-Gelingen der Versorgung besonders greifbar.

1.1.1 Interessierende Fragen:

Wie gestaltet sich die derzeitige Hospiz- und Palliativversorgung in Hamburg?

o sowohl in den spezialisierte Palliativeinheiten, wie auch in den
regelversorgenden Einrichtungen (Krankenhaus, Alten- und Pflegeheim,
Pflegedienste, ...)?

Was sind Ressourcen und Starken der Hospiz- und Palliativversorgung in Hamburg?

Wo liegt der Handlungs- und Entwicklungsbedarf?
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Wie kann hinkinftig, auch im Lichte der Spezialisierten Ambulanten
Palliativversorgung (SAPV), das kommunale Versorgungsnetz der Hospiz- und
Palliativversorgung beschaffen sein

Wie sind Entscheidungen im palliativen Betreuungsverlauf zustande gekommen, wer
war wie beteiligt?

0 Angehdrige, gesetzliche Betreuer, Sozialstation, Pflegedienst, Hausarztinnen...
Welche mdoglichen krisenhaften Lebenssituationen sind hier mit wem und wie
besprochen und beantwortet?

Wer gibt den Angehérigen Unterstitzung, wie werden Entscheidungsdilemmata der
Behandlung diskutiert

In welchem Kontext lassen sich Bedurfnisse flr die letzte Lebensphase identifizieren
und artikulieren?

0 Sicht der Angehdrigen, Sicht der Mitarbeiterinnen

1.1.2 Ziele des Projektes

1) Eine qualitative Erhebung der Herausforderungen in der Versorgung am Lebensende
in Hamburg
a. Kooperations- und Vernetzungspraxis
b. Kommunikations- und Entscheidungskultur
c. Entscheidungsprozesse im Betreuungsverlauf von alten, chronisch kranken,
demenziell veranderten und sterbenden Menschen.
d. Unterstitzung von Angehorigen im Betreuungsverlauf
2) Malnahmenvorschlage zur bedarfsorientierten Kommunikations- und

Kooperationspraxis im kommunalen Versorgungsnetzwerk.

1.2 Methodisches Vorgehen

Im Zentrum des Forschungsprozesses steht eine multiperspektivische Bedarfserhebung,
die primar mit qualitativen Erhebungs- und Auswertungsmethoden erarbeitet wird.
Entsprechend eines offenen qualitativen Forschungsansatzes werden zunachst
vergleichsweise wenige Vorannahmen mit in das Forschungsfeld genommen (vgl. Flick
2000). Dennoch missen die Forschungsinstrumente aufeinander und auf die
Forschungsfragen ,abgestimmt* bzw. ,eingestimmt* sein. Den unterschiedlichen
Akteurlnnen und Perspektiven angemessen wurde daher auf einen Methodenmix
zuriickgegriffen, der unterschiedliche Formen von Daten generiert, die inhaltsanalytisch
ausgewertet wurden (vgl. Mayring 1990): narrative “After-Death” Interviews mit
Angehdrigen, narrative Einzelinterviews mit Mitarbeiterinnen, Fokusgruppen mit

Mitarbeiterinnen, Analyse- und Malinahmenworkshops mit Mitarbeiterinnen des
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Versorgungssystems sowie eine quantitative Netzwerkanalyse mit Einrichtungen und
Diensten, die schwerkranke und sterbende Menschen versorgen. Neben einer
vorwiegend auf Haufigkeitsverteilung beruhenden quantitativen Auswertung galt dabei die
Aufmerksamkeit der Visualisierung der Versorgungsnetzwerke uber das Software
Analysetool PAJEK (de Nooy et al. 2005; Batagelj, Mrvar 2008 ).

Es ergab sich somit ein feldadaptiver und —sensibler Prozess, bei dem die Praktikerinnen
an verschiedenen Projektphasen teilhaben konnten und bei dem es in besonderem Mal3e
auf das wechselseitige Verweisen untereinander ankam (,wen sollten wir noch

interviewen?“, ,kennen Sie...?", ,kdnnen Sie vermitteln...?").

Interviews mit Mitarbeiterinnen aus der Hospiz- und Palliativversorgung

Es wurden 14 Interviews mit 20 Pflegekraften, Arztinnen, Koordinatorinnen und
Sozialarbeiterinnen geflhrt (siebzehn Frauen, drei Manner). Die Interviews fanden meist
am Arbeitsplatz der Gespréachspartnerinnen statt, in Hospizen, Palliativstationen,

Pflegediensten, Pflegeheimen und dem Krankenhaus.

JAfter-Death” Interviews mit Angehdrigen

Uber die Gesprache mit Mitarbeiterinnen ergaben sich die Kontakte zu Angehérigen.
Insgesamt war es mdglich, 10 Interviews mit 12 Angehdrigen zugunsten einer
retrospektiven Fallrekonstruktion des Versorgungsverlaufes zu filhren. Das heifl3t, die
Interviews fanden nach dem Tod der Betroffenen statt. Es wurden funf Ehefrauen, funf

Tochter und zwei Eheméanner von Verstorbenen interviewt.

Fokusgruppen

Besonderes Augenmerk verdienten die stationare Altenhilfe und die ehrenamtliche
Betreuung. Daflr wurden je zwei Fokusgruppen im Pflegeheim mit sieben
Mitarbeiterinnen und im Bereich ambulante Hospizdienste mit vier Mitarbeiterinnen

durchgefihrt.

Workshops
Erhebungsworkshop

Im Bereich der Regelversorgung wurde ein Workshop durchgefiihrt, zu dem alle
Interessentinnen eingeladen wurden, denen die Themen Stéarken, Schwachen, Chancen
und Risiken in der Versorgung am Lebensende ein Anliegen waren. An dem Workshop
nahmen 15 Mitarbeiterinnen von ambulanten Pflegediensten, Pflegeheimen, dem
Krankenhaus, aus eigener arztlicher Praxis und Hospizdiensten teil.
Maflnahmenworkshop

Der zweite Workshop, mit 22 Teilnehmerinnen, widmete sich der MaZnahmenempfehlung

fur die Weiterentwicklung der Schwerpunktthemen Kooperation, Ethische Entscheidungen

12



Hamburg am Lebensende - Projektbericht

und Unterstitzung fur Angehérige. Eingeladen wurden diejenigen Mitarbeiterinnen, die
bereits an den Interviews, den Fokusgruppen, dem Workshop oder der Netzwerkanalyse

teilgenommen hatten.

Netzwerkanalyse

Die Netzwerkanalyse ist ein ergdnzendes, Daten generierendes Element des Projektes.
Das Ziel der Netzwerkanalyse war es, mittels eines quantitativen Fragebogens die
Kooperationspraxis zwischen Diensten und Einrichtungen exemplarisch zu skizzieren und
Vernetzungsbedarf darzustellen. Im Erhebungsbogen wurde nach den zentralen
Kooperationspartnerinnen in der Versorgung am Lebensende nachgefragt, die
Kontakthaufigkeit und Kontaktqualitat in einer 7-stufigen Skalierung erhoben. Der
Kooperationsbedarf wurde hinsichtlich der Verbesserung bestehender Kooperationen,

sowie gewlnschter neuer Kooperationspartner erfasst.

Es war nicht Zielsetzung, eine fir die gesamte Hansestadt Hamburg représentative
Strukturerhebung vorzunehmen. Die abgefragten Einschatzungen der jeweiligen
Kooperationsqualitat sollten grundsatzliche Tendenzen in der Bezugnahme verschiedener
Versorgungskontexte  verdeutlichen, sowie die Rolle  von spezifischen
Versorgungskontexten fur die derzeitige Palliativversorgung in Hamburg beleuchten. Sie
kénnen und sollen nicht zu einem unmittelbaren Qualitats-Vergleich zwischen einzelnen
Einrichtungen oder Netzwerken dienen.
Adressatinnen der Netzwerkanalyse waren alle, die mit der Pflege, Betreuung und
Versorgung von schwerkranken, sterbenden Menschen und ihren Angehérigen betraut
sind. An der Netzwerkanalyse haben 52 Dienste, Einrichtungen und Praxen, somit ein
Ausschnitt des Hamburger Versorgungssystems, teilgenommen. Uber die Sicht dieser
Versorgungsdienstleister konnen Aussagen uber die strukturellen Merkmale der
Vernetzung und Kooperation zwischen verschiedenen Versorgungskontexten in Hamburg
getroffen werden. Der Zugang zu den potentiellen Teilnehmerinnen an der
Netzwerkanalyse erfolgte primar Uber Vertreterinnen der spezialisierten Hospiz- und
Palliativversorgung. Dies spiegelt sich auch im Sample wider, wiewohl auch die
Regelversorgung gut vertreten war.
Sample = 52 Einrichtungen und Dienste:

10 Ambulante Hospizdienste

9 Ambulante Pflegedienste

8 Pflegeheime

4 Ambulante Palliativpflegedienste

4 Krankenhauser

3 Krankenhaus / Palliativstationen
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3 Allgemeinmedizinerinnen

3 Krankenhaus / Palliativ Konsiliarteams
2 Onkologische Praxen

2 Schmerzpraxen

2 Palliative Beratungsstellen

2 Andere

Uber die 52 teilnehmenden  Einrichtungen und ihre  Verweise  auf
Kooperationspartnerinnen kamen insgesamt 330 Hamburger Einrichtungen in den Blick,
die 19 Versorgungskontexten zuordenbar sind:
1: Ehrenamtlicher Hospizdienst
: Amb. Palliativ Pflegedienst
- Hospiz

. Palliativstation

2
3
4
5: Beratungs- und Koordinierungsstelle
6: Ambulanter Pflegedienst

7: Niedergelassene Arztinnen

8: Krankenhaus

9: Alten- Pflegeheim

10: Alternative Wohnformen

11: Therapeutinnen / Psychoth. / Psycholog.
12: Tagesbetreuungseinrichtung

13: Andere

14: Palliativ Konsiliarteam / Palliativnetz

15: Sozialdienst

16: Fort- Weiterbildung

17: Palliativnetz

18: Onkologische Praxis

19: Schmerzambulanz / Schmerztherapeutische Praxis

1.2.1 Diskussion des methodischen Vorgehens

Samtliche Projektprozesse, die Interviews, die Fokusgruppen, die Workshops und die
Netzwerkanalyse unterliegen der Selektivitat, das heildt, allein die Art, in den Interviews
nachzufragen evoziert bestimmte Aussagen bzw. Informationen, die von bestimmten
Akteurlnnen im Feld zur Verfigung gestellt worden, und das zuungunsten anderer

Informationen. Dennoch wurde grof3ter Wert auf Ausgewogenheit der Stichprobe gelegt,
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dass die Bandbreite des Versorgungsspektrums sowohl bei den Expertinneninterviews
zum Tragen kam als auch in den Schilderungen der Angehorigen; Dass sowohl Regel- als
auch spezialisierte Versorgungskontexte, dass ambulante und stationére Einrichtungen in

den Blick genommen wurden.

Fur den ersten Workshop galt hinsichtlich der Einladepolitik grof3tmogliche Offenheit, die
es allen Interessentinnen ermoglichen sollte, an der diskursiven Aufarbeitung zu Lage und
Entwicklungsmadglichkeiten in der Regelversorgung zu beteiligen. Dennoch ist es méglich,
dass nicht alle Praktikerinnen von der Veranstaltung informiert worden sind, da die
genutzten Verteiler eben auch nur Ausschnitte des Versorgungsspektrums erreichen
konnen.

Ahnliches gilt fir die Netzwerkanalyse. Trotz der Verteilung uber Verbande,
Koordinierungsstellen via E-Mail steht fest, dass nicht alle Adressatinnen die gleichen
Chancen hatten, an der Befragung teilzunehmen. Die RlUckmeldung fir die
Netzwerkanalyse teilte sich wie folgt differenzieren: Eine Gruppe, die Uberwiegende
Mehrheit, meldete sich nicht auf die Anfrage hin, eine zweite Gruppe, die
Anonymitatsschwierigkeiten befurchtete und die offene Debatte uber
Versorgungsstrukturen nicht Gber diesen Weg fihren wollten, &ul3erte sich ablehnend.

Und eine dritte Gruppe beantwortete die Fragebdgen und sendete sie dann zuriick.

1.3 Projektarchitektur

Wissenschaftliche

Leitung: IFF Wien

Projektkoordination
CHARON & IFF Z

Alten- und
Pflegeheime

Regionales Reflexionsteam:
CHARON, Koordinierungsstelle
Hospiz- und Palliativarbeit, IFF

Hospiz- und
Palliativwersorgung

Anagehdrige Mitarbeiterinnen t
’ g Expertinnen

‘ ‘ Analyse- und
Malnahmenworkshop

HAmbuIante Dienste‘ [ ‘ [ Krankenhaus ‘

Gruppengespréchej[ Einzelinterviews ‘ [ Einzelinterviews

Rekonstruktion von ‘
Betreuungsverlaufen

{ Netzwerkanalyse

Erhebungssettings und Erhebungsmethoden
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2 KURZPORTRAT HAMBURGER
PALLIATIVVERSORGUNGSSTRUKTUREN

2.1 Palliative Care und Hospizarbeit in Hamburg

Sterben und Tod sind zu einer gesellschaftlichen Herausforderung geworden, und das im
doppelten Sinne. Zum einen birgt der demographische Wandel in der modernen
Gesellschaft spezifische Herausforderungen fir das Gesundheitssystem, denn die
Menschen werden immer &lter. Damit geht einher, dass sie in der Regel auch langer
pflegebedirftig sind, oft im Verbund mit einer demenziellen Veranderung. Der (Be-
)JHandlungsbedarf am Lebensende wachst also, die Anforderungen an die

Mitarbeiterlnnen der versorgenden Dienste und Einrichtungen steigen.

Zum anderen wurden moderne Organisationen geschaffen, vor allem Krankenh&auser und
Pflegeheime, die als letzter Lebensort und als Sterbeort fungieren und damit die
Betreuung von Sterbenden und Schwerkranken aus ihrem privaten Umfeld und der
informellen Begleitung und Betreuung durch Familie, Freunde, Nachbarn, verlagert
haben. Die dramatischen Konsequenzen, die Einsamkeit der Sterbenden (Elias 1982) und
Ihr Leiden unter unwirdigen Bedingungen in der Klinik und dem Pflegeheim sind seit den
70er Jahren hinreichend beschrieben worden. Das Wachsen und die Bemiihungen der
Hospiz- und Palliativbewegung sind eine wichtige gesellschaftliche Reaktion darauf. Die
Frage der Versorgung am Lebensende nimmt letztlich auch deshalb im 6ffentlichen, wie
auch im gesundheitspolitischen Diskurs eine immer wichtigere Stellung ein. Wie mit
Sterben, Tod und Trauer in den Einrichtungen des Gesundheitssystems umgegangen
wird und die Bedurfnisse der betroffenen Menschen adaquat aufgenommen werden
kénnen, wird ein immer gréReres Thema im fachlichen Diskurs der Sozial- und
Gesundheitsberufe. Eine  ,Kultur des Sterbens” (Heller 1994) in allen
Versorgungskontexten zu entwickeln ist eine der zentralen Herausforderungen von
Leitungen und Entscheidungstragerinnen im Gesundheitswesen. Sterben und Tod sind
ein zentrales ,Arbeits- und Organisationsthema“ geworden. Innerhalb von einzelnen
Einrichtungen und Tragern, aber auch mit Blick auf die der Weiterentwicklung von

Kooperation und Koordination zwischen Einrichtungen.

In Hamburg hat man sich dieser Herausforderungen bereits sehr vielféltig und in
beachtenswerter Weise angenommen. In vielen Einrichtungen arbeiten Ehrenamtliche,
Arztinnen, Koordinatorinnen, Pflegekrafte, Therapeutinnen mit hohem Engagement an
der Verbesserung der Versorgung von schwerkranken und sterbenden Menschen in
ambulanten und stationdren Versorgungskontexten. Die Landesarbeitsgemeinschaft

Hospiz (LAG) leistet dabei wichtige fachliche und soziale Integrationsarbeit der
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Einzelbestrebungen. Sie ist zudem wesentlich fir die fachliche und organisationale
Weiterentwicklung der Dienste und Einrichtungen mitverantwortlich. Die von der LAG im
Hospizfihrer Hamburg (2008) skizzierten Elemente fur die die Betreuung von unheilbar
kranken und sterbenden Menschen bilden somit auch den Orientierungsrahmen fiir eine

gelingende Versorgung am Lebensende.*
Sterblichkeit und palliativer Versorgungsbedarf in Hamburg

Ein Blick auf die Daten zur Sterblichkeit in Hamburg ist zundchst notwendig, um
Aussagen zum gquantitativen Bedarf der Palliativversorgung treffen zu kénnen. Es liegen
verlassliche Zahlen fir das Jahr 2006 vor (Statistikamt Nord).
Demnach starben in Hamburg in diesem Jahr ca. 17.100 Menschen eines
Lnatlrlichen" Todes (davon ausgenommen: Unfélle, Gewaltverbrechen, Suizid).
Von den Verstorbenen waren knapp 8.000 Manner und gut 9.000 Frauen.
Im Vergleich zu den Vorjahren nimmt die Sterblichkeit allerdings ab, was durch
steigende Lebenserwartungen zu erklaren ist.
Bei den Todesursachen liegen fur das Jahr 2003 Zahlen vor (Statistikamt Nord).
Hier stehen Kreislauferkrankungen mit 39,4 Prozent an erster Stelle.
An zweiter Stelle standen die bosartigen Neubildungen (Krebserkrankungen) mit 26,7
Prozent.
Auf Platz drei folgen mit sieben Prozent die Krankheiten des Atmungssystems.
Aus den Zahlen zur Sterblichkeit in Hamburg lasst sich somit - bezogen auf
unterschiedliche Berechnungsmodelle zum palliativversorgerischen Bedarf (Higginson
1996, Reitinger 2002, Wegleitner 2004, Deutsches Bundesministerium Gesundheit 1997,

Osterreichisches Bundesinstitut fiir Gesundheit 2005, Deutsche Palliativgesellschaft,

! Die Eckpfeiler der Palliativversorgung sind nach der Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz (LAG):
1. Palliativmedizinische Betreuung:
Der Schwerpunkt der arztlichen Behandlung liegt darin, durch den Einsatz hochwirksamer Medikamente

Schmerzen so weit wie mdglich zu beseitigen und auch andere krankheitsbegleitende Symptome so zu
lindern, dass Lebensqualitéat und Wirde auch in der Sterbephase erhalten bleiben.

2. Palliativpflegerische Betreuung:
Eine fortschreitende Erkrankung erfordert oft eine intensive und spezielle Pflege. Die professionellen
Pflegekrafte in der Hospizarbeit sind eigens ausgebildet, um auf die besonderen Bedirfnisse und
Anforderungen sterbender Menschen angemessen eingehen zu kénnen.

3. Psychosoziale Betreuung:
Damit ist die umfassende emotionale Unterstiitzung des sterbenden Menschen und der Angehdrigen
gemeint. Alle professionellen und ehrenamtlichen Helferinnen und Helfer haben bei ihren
unterschiedlichen Tatigkeiten den ganzen Menschen im Blick. Deshalb stehen sie immer auch bei
Verarbeitung der Gefiihle zur Seite, die mit der Bewaltigung der Krankheit und dem bevorstehenden Tod
auftreten.

4. Spirituelle Betreuung:

Mit dem Lebensende stellt sich immer — oft auch ausgesprochen — die Sinnfrage. Spirituelle Betreuung
zielt nicht auf vorschnelle Antworten, sondern erdffnet dem sterbenden Menschen einen Raum, in dem
diese Frage individuell bewegt und die Lebenserfahrungen bilanziert werden kénnen.”
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Deutsche Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz) - ablesen, dass es in Hamburg an die 1750
(nach defensiven Berechnungsmodellen)® bis 2400° Palliativpatientinnen pro Jahr gibt.
Angesichts der je nach Versorgungskontext und professionellem Zugang teils sehr
unterschiedlichen Einschatzungen, wer nun als Palliativpatientin gilt und welche
Indikatoren diese Einschatzung fachlich Stutzen, konnen diese Zahlen lediglich als
Orientierungspunkte dienen. Denn die Aushandlung und Festlegung, ab wann jemand
Palliativpatientin  ist, gehdrt mit zu den groften Herausforderungen der
Palliativversorgung. Sowohl innerhalb der interdisziplindren Teams wie insbesondere
auch in der sozialen Kommunikation mit den betroffenen Menschen und ihren
Angehdrigen. Definitorisch festgelegte Indikatoren und Kennzahlen kénnen daher hier nur
jenen Orientierungsrahmen bilden, der - bezogen auf die jeweils individuelle
Betreuungssituation und den sich daraus ergebenden palliativen Versorgungsbedarf - um
eine kommunikative Aushandlung der beteiligten Akteurinnen zu erweitern ist, um zu

einer angemessenen fachlichen Einschatzung zu kommen.

2.1.1 Spezialisierte Hospiz- und Palliativversorgun  gsangebote
Im Jahre 2008 arbeiteten in Hamburg ...

17 ambulante Hospizdienste und — initiativen

5 Palliative Fachpflegedienste

5 Palliativstationen

5 Hospize

1 Kinderhospiz

1 ambulanter Kinderhospizdienst

3 Beratungsstellen fur Patientinnen und Angehdrige
ca. 25 Palliativmedizinerinnen

Koordinierungsstelle fir Hospiz- und Palliativarbeit

Netzwerkkoordinatorinnen von grol3eren Tragereinrichtungen

Dabei ist zwischen den Jahren 2005 und 2007 die Zahl geférderter Hospizdienste,

stationare Hospize und Beratungsstellen um das Zweifache gestiegen®. Im Bereich der

Die der defensiven Berechnung zugrunde liegende Annahme geht davon aus, dass von den an
Krebserkrankungen verstorbenen Menschen zumindest 25% Palliativpatientinnen sind, bei den ubrigen
Sterbeféllen werden 5% Palliativpatientinnen angenommen.

Zieht man in Betracht, dass sich Palliative Care konzeptuell nun auch viel starker auf alte, demenziell
veranderte, chronisch kranke und mehrfach erkrankte Menschen bezieht, wird auch bei den nicht an Krebs
verstorbenen Menschen ein erhéhter palliativversorgerischer Bedarf angenommen, d.h. in diesem ,offensiv*
geschatzten Modell wird mit 25% Palliativpatientinnen bei den an Krebserkrankungen verstorbenen
Menschen und 10% Palliativpatientinnen bei den nicht an Krebs verstorbenen Menschen gerechnet.
Staatsrat Dietrich Wersich auf der Fachtagung ,Gemeinsam fur eine Hospiz- und Palliativversorgung in
Hamburg - Chancen der neuen Gesetzgebung“ der LAG Hospiz- und Palliativarbeit Hamburg e.V. und
AGFW Hamburg am 13.02.2008 in Hamburg.
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stationaren Versorgung liegt Hamburg bundesweit in der Spitze, bald sind es auf dem
Stadtgebiet 5 Hospize und vier Palliativstationen mit insgesamt ca. 120 Palliativbetten®.
Weit mehr als 500 ehrenamtliche Mitarbeiterinnen sind in der ambulanten und stationaren

Sterbebegleitung engagiert.

2.1.2 Spezialisierte Palliativversorgungsstrukturen in Relation zum Hamburger

Gesundheitssystem

Hospiz- und Palliativversorgungseinrichtungen sind auf dem Weg sich im Hamburger
Gesundheitswesen zu etablieren. Die Charakteristik ihrer Leistungsangebote und die
Organisationsformen (Palliativstation, Konsiliarteam stationar, Ambulante
Palliativpflegedienste, Hospizdienste, ..) haben sich in Relation zu den regelversorgenden
Strukturen herausgebildet, deren Probleme aber auch Licken in der Versorgung von
sterbenden Menschen damit teilweise aufgenommen werden. Wahrend im station&ren
Bereich den deutlich medizinisch gepragten Angeboten (Palliativstationen) die Integration
relativ schnell gelang, stellt die strukturelle und kooperative Anbindung an bestehende,
regelversorgende Strukturen fur viele ambulante Palliativpflegedienste noch eine grol3e
Herausforderung dar.
Zu bedenken ist, dass spezialisierte Palliativversorgungsangebote, trotz der angestrebten
flichendeckenden Integration von ambulanten Palliative Care Teams durch die zu
erwartende SAPV-Verordnung®, immer nur einen relativ kleinen Teil der betroffenen
Menschen versorgen kénnen. Umso wichtiger ist es daher, das Augenmerk in der Hospiz-
und Palliativversorgung auf die regelversorgenden Strukturen zu legen. Dort ist auch
hinkunftig der groRte Entwicklungsbedarf zu sehen.
Im Bereich der Krankenhauser weist Hamburg derzeit 50 innerstadtische
Einrichtungen auf, weitere befinden sich im niederséachsischen und schleswig-
holsteinischen  Umland. Im  Bundesvergleich erfolgt die stationare
Krankenhausversorgung in allen medizinischen Fachgebieten auf einem hohen
Qualitatsniveau (www.bsg.hamburg).
Fur die Pflege gilt, dass es in Hamburg eine hohere Inanspruchnahme
institutionalisierter, professioneller Pflege gibt, wahrend die Pflege durch
Angehdrige im Vergleich zum Bundesdurchschnitt einen geringeren Stellenwert
einnimmt. Die Frage, ob es sich hierbei um ein GroRRstadtph&nomen handelt und
inwiefern das Stadtteil bezogen ist, wére noch weiter zu untersuchen. Der Bedarf

an stationdren Pflegeleistungen gilt in Hamburg im Durchschnitt als gedeckt. Aber:

® Kai Puhlmann (LAG Hospiz- und Palliativarveit) ebd.

® Richtlinie zur Verordnung von spezialisierter ambulanter Palliativversorgung gemafld 8 37b Vi. V. m. § 92
Abs. 1 S. 2 Nr. 14 des Finften Buches Sozialgesetzbuch (SGB V) / Spezialisierte Ambulante
Palliativversorgungs-Richtlinie (SAPV — RL)
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Die Anzahl der stationaren Pflegeplatze ist auf die Hamburger Bezirke ungleich
verteilt. Die meisten Pflegeplatze gibt es in den Bezirken Wandsbek und Altona,
wahrend Bergedorf und Hamburg-Mitte die wenigsten Platze aufweisen. Im
Bereich der ambulanten Pflege hat Hamburg mit ca. 350 Pflegediensten im
Bundesvergleich die hdchste Einrichtungsdichte an ambulanten Pflegediensten

(www.bsg.hamburq).

Von den mehr als 10.000 Arztinnen in Hamburg arbeitet gut ein Drittel in eigener
Praxis (darin nicht enthalten: Zahnarzte). In den 90er Jahren kam es zu
zunehmender Versorgungsdichte in Hamburg. Derzeit hat die Hansestadt mit 77
Prozent im Vergleich zum Bundesgebiet (62 Prozent), gemessen an der
Gesamtzahl praktizierender Vertragsarzte, eine deutlich hohere Facharztdichte
(www.bsg.hamburg). Derzeit arbeiten in der ambulanten und stationaren
Versorgung ca. 25 Palliativmedizinerinnen, ca. 30 Arztinnen haben die

Zusatzqualifikation Palliative Care.

2.1.3 Wahrnehmung spezialisierter Palliativversorgu  ng: Innen vs. Aul3ensicht

Ein Kennzeichen vieler Einrichtungen und Dienste, die Palliativversorgung leisten ist, dass
sie sich oft als ,Einzelkdmpferinnen* sehen, mit Kolleginnen, Mitstreiterinnen assoziiert
aber verglichen mit den Zielen, menschenwirdige Pflege, Begleitung und Medizin bis
zuletzt anbieten zu konnen, eine zu geringe strukturelle Abstitzung erfahren.
Insbesondere qilt das fir den ambulanten Bereich. Dies ist einerseits dem Umstand
geschuldet, dass die meisten dieser Einrichtungen aus der Regelversorgung gewachsen
sind, und sich oftmals erst mihsam die Akzeptanz im engeren Versorgungskontext
erarbeiten mussten. Flr einrichtungs-, trageribergreifende oder kommunale
Vernetzungen waren daher keine Ressourcen verflgbar. Andererseits hat sich erst in den
letzten Jahren, primar Uber die LAG, eine Kultur der Vernetzung und
gesundheitspolitischen Positionierung entwickelt, die auch eine andere Form der
gegenseitigen Wahrnehmung und gemeinsamen Vermittlung von gesundheitspolitischen

Anliegen ermdglichte.

Die wachsende Zahl an Initiativen und Diensten, sowie von der Koordinierungsstelle von
Hospiz- und Palliativarbeit organisierte Vernetzungstreffen, tragen nun zunehmend dazu
bei, dass innerhalb der ,Palliativszene” die gegenseitige Wahrnehmung steigt und das
Selbstverstandnis eines breit getragenen gemeinsamen Anliegens im Wachsen begriffen
ist. Dass sich diese Wahrnehmung noch immer eher auf einen ,inneren Kreis® an
Akteurlnnen beschrénkt und insbesondere Birgerinnen, wie die Interviews gezeigt haben,
nur sehr bedingt Kenntnis von den diversen Unterstitzungsmdglichkeiten haben, wird

auch von Seiten der professionellen Mitarbeiterinnen problematisiert:
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~Wenn wir uns innerhalb der Szene bewegen, haben wir den Eindruck, es gibt viele Dienste und
alle sind informiert, aber wenn man dann im Freundeskreis erzahlt, was man so macht, dann
kommen erstaunte Nachfragen, was es alles so gibt. Also das Wissen ist trotz der
Offentlichkeitsarbeit sehr klein, also die allerwenigsten Leute haben was von dem Hospizfiihrer

gehort.” (Interview 9)

Die Frage der Vermittlung von bestehenden Angeboten und die Forderung der
Transparenz des Gesundheitssystems stellt damit eine wichtige kunftige
Herausforderung, sowohl fir die einzelnen Dienste, wie auch fir die Gesundheitspolitik,

dar.

2.1.4 Reslmee

Die Struktur von Palliative Care und Hospizarbeit in Hamburg ist insbesondere im
stationdren Sektor bemerkenswert, wohingegen im ambulanten Bereich noch
betrachtlicher Entwicklungs- und damit auch Integrationsbedarf ins bestehende
Versorgungssystem besteht. Dies geht mit einem allseits gedulRerten Koordinationsbedarf
einher. Die informelle Stitzung der Versorgung durch engagierte Ehrenamtliche ist im
Wachsen begriffen. Im ambulanten Bereich bestehen derzeit keine Vertrdge der
Integrierten Versorgung am Lebensende, des Weiteren gibt es keinen von den Kassen
finanzierten palliativen Fachpflegedienst. Dies sind betrachtliche Erschwernisse fur die
Dienste, die im Zuge der Entwicklung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung /
SAPV abgebaut werden sollten.

Hohe strukturelle Barrieren werden von den Mitarbeiterinnen insbesondere darin
gesehen, dass Palliativversorgung, so sie der Individualitit der einzelnen
Betreuungssituationen gerecht werden will, ein hohes Mal an Eigenzeitlichkeit hat. Diese
spiegelt sich in den derzeitigen Abrechnungssystemen nicht wider. Notwendige Flexibilitat

und Prozessorientierung in der Betreuung lasst sich nicht abbilden.

Den strukturellen Barrieren zum Trotz gilt fir die einzelnen o0.g. Einrichtungen, die den
engeren Kreis von Hospizarbeit und Palliative Care ausmachen, dass sie die
Vertreterlnnen einer gewachsenen Palliativkultur sind, die in den letzten 15 Jahren,

gemessen an ihren eigenen Zielen, enorme Fortschritte gemacht hat.

LAber ich finde auch, dass man sagen muss, was denn schon in den letzten 15 Jahren alles
passiert ist, welche Einrichtungen es gibt und dass man 500 Menschen im Jahr schon sehr gut
stationar versorgen kann. Wenn ich diese 500 nicht wirdige, dann kann ich gerade hergehen und
sagen, dann machen wir es wie friher. Ich glaube auch, dass noch ganz viel Aufklarungsarbeit

notig ist.” (Interview 9)

Die Kernherausforderung wird darin gesehen, die Ressourcen und Starken des

Bestehenden sichtbar zu machen und zugleich den Entwicklungsbedarf aufzunehmen.
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Aus Sicht von Mitarbeiterinnen der spezialisierten Hospiz- und Palliativeinrichtungen ist
an einigen Indikatoren gut ablesbar, dass die Wirdigung der eigenen Dienstleistungen
steigt und Hospiz- und Palliativversorgung auch gesundheitspolitisch héhere
Aufmerksamkeit geniel3t.
so steigt die Anzahl der Hospiz- und Palliativbettenzahl kontinuierlich
im ambulanten Bereich ist durch SAPV viel Bewegung, auch wenn der genaue
Zuschnitt und die zu erwartenden Konsequenzen (Stichwort: Wettbewerb) auf die
gesamte ambulante Versorgungslandschaft noch nicht absehbar ist
Palliative Care als Versorgungsleistung wird von groBen Tragerschaften als
strategische Zielsetzung verfolgt. Strukturelle Voraussetzungen werden geschaffen.
Uber eine behdordliche Initiative haben Pflegeheime die Méglichkeit, die Integration von
Palliative Care in ihre Einrichtung begleitet voranzutreiben.
mit der Einrichtung der Koordinierungsstelle fir die Hospiz- und Palliativarbeit 2007
wurde ein wichtiger erster Schritt der kommunalen Steuerung gesetzt
die offentliche Forderung der Beratungsstelle CHARON seit Ende 1992 hat viel zur
Aufbereitung des Feldes beigetragen. CHARON ist nach wie vor in vernetzenden
Initiativen und Qualitét férdernden Prozessen aktiv.
Die Bereitschaft der Hamburger Birgerlnnen ehrenamtlich in der Hospizarbeit tatig zu
sein ist sehr hoch. Regional kleinraumigere Angebote, welche an die soziale Bindung
zum néheren Lebensumfeld, d.h. zu den eigenen Quartieren, anschliel3en, beférdern

diese zusatzlich (vgl. Dorner 2007).
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3 KERNHERAUSFORDERUNGEN DER KOMMUNIKATIONS- UND
KOOPERATIONSKULTUR IN DER VERSORGUNG AM LEBENSENDE

3.1 Kooperation in und zwischen Einrichtungen

3.1.1 Status Quo’ der Vernetzungspraxis — Grafische Auswertung der

exemplarischen Netzwerkanalyse

Die Netzwerkanalyse erhebt entsprechend des Samples (siehe S. 13 f) in keiner Weise
den Anspruch die gesamte Kooperations- und Vernetzungspraxis in der Versorgung am
Lebensende in Hamburg abzubilden. Die erhobenen Daten spiegeln lediglich einen
Ausschnitt der Versorgungslandschaft wider. Aus diesen abgebildeten Fragmenten lassen
sich jedoch Rickschlisse auf Tendenzen in der Kommunikations- und
Kooperationspraxis zwischen unterschiedlichen Versorgungskontexten treffen. Es wird
etwa sichtbar, welche Dienste und Einrichtungen sich aufeinander beziehen, wie sie
jeweils in das Gesamtnetzwerk integriert sind, und wer hinsichtlich der Kontakthaufigkeit
und Kontaktqualitat derzeit einen wichtigen Status im Gesamtnetzwerk Inne hat. In den
folgenden Darstellungen werden zunachst die in PAJEK (Batagelj, Mrvar 2008)
generierten grafischen Auswertungsbilder vorangestellt, um sie dann in Grundzigen

interpretierend zu beschreiben.
WICHTIG:

Die Positionen der jeweiligen Knoten (Einrichtungen/Dienstleister) in den folgenden
Netzwerkabbildungen beziehen sich nicht auf die geografische Landkarte der Stadt
Hamburg, sondern sie ergeben sich aus der Haufigkeit der angegebenen
Netzwerkkontakte.

Die 52 an der Erhebung teilnehmenden Einrichtungen wurden befragt, wer die wichtigsten
Kooperationspartner in der Versorgung am Lebensende sind und wie stark die
Kooperationsintensitdt und -qualitit (jeweils 7 teilige Skala: Pole der
Kooperationsquantitat ,1=haufig“ bis ,7=selten“; Pole der Kooperationsqualitat ,1=hoch*
bis ,7=gering) jeweils eingeschatzt wird. Einrichtungen/Dienstleister mit haufigen
Mehrfach-Kontakten sind demnach starker im Zentrum des Netzwerkes. Jene mit
weniger, oder auf einzelne Kooperationspartner beschrankte Kontakte befinden sich eher
in der Peripherie des Netzwerkes. Die Darstellung wurde in PAJEK (Batagelj, Mrvar 2008)

mit Hilfe des Algorithmus ,Fruchterman Rheingold“ berechnet und generiert.

" Die skizzierte und grafisch dargestellte Vernetzungspraxis bezieht sich zeitlich auf Friihjahr/Sommer 2008.
Inzwischen sind insbesondere auf Ebene der einrichtungsubergreifenden Vernetzung viele Initiativen
entstanden. Einerseits angeregt durch die 2007 neu geschaffene Koordinierungsstelle fir Hospiz- und
Palliativarbeit Hamburg. Andererseits auf Tragerebene in Form von Palliativnetzwerken bzw. auf Basis von
Eigeninitiativen, wie ein von einem niedergelassenen Arzt initiierter Runder Tisch.
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gungskontexte:

Kodierung Verbindungslinien:

Hell bedeutet eine geringe Intensitat/Qualitat;
Dunkel bedeutet eine hohe Intensitat /
Qualitat

Versorgungskontexte - Kodierung

O©CO~NOOUIAS WN P

: Ehrenamtlicher Hospizdienst

: Amb. Palliativ Pflegedienst

: Hospiz

: Palliativstation

: Beratungs- und Koordinierungsstelle
: Ambulanter Pflegedienst

: Niedergelassene Arztinnen

: Krankenhaus

: Alten- Pflegeheim

: Alternative Wohnformen

: Therapeutinnen / Psychoth. / Psycholog.

: Tagesbetreuungseinrichtung

: Andere Einrichtungen / Dienstleister

: Palliativ Konsiliarteam / Palliativnetz

: Sozialdienst

: Fort- Weiterbildung

: Palliativnetz (Kodierung mit 14
Uberschneidend)

: Onkologische Praxis

: Schmerzambulanz /
Schmerztherapeutische Praxis

3.1.1.1 Gesamtnetzwerk (n 330) — Kooperationshaufigkeit
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Gesamtnetz — Kooperationen - Haufigkeit
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In der obigen Grafik sind alle 330 in der Netzwerkerhebung genannten Einrichtungen in

ihren Kooperationsintensitaten abgebildet.

Die Netzwerkgrafik (n 330) zeigt folgendes Bild:
Die grofite Haufigkeit mit hoher Intensitat im Zentrum weisen stationare Hospize auf.
Ebenfalls im Zentrum stehen Palliativstationen und zwei Beratungsstellen.
Ehrenamtliche Hospizdienste sind nur bedingt zentral vernetzt. Der Grof3teil der
Dienste befindet sich in der Halbperipherie, einige ganz am Rand.
Ambulante Palliativ Fachpflegedienste stehen ebenfalls nicht im Zentrum, sondern
eher in der Halbperipherie. Einer hat jedoch vielfaltige sternférmige Kontakte.
Ebenso verhdlt es sich mit den regelversorgenden ambulanten Pflegediensten.
Wenige sind starker vernetzt, die meisten sind weniger stark in die Versorgung am
Lebensende eingebunden.
Krankenhauser sind zum Teil in der Halbperipherie und zum Teil stark nach aul3en
gezogen, d.h. nur bedingt zentrale Kooperationspartner.
Pflegeheime sind kaum in die Versorgungslandschaft vernetzt und demnach
durchwegs an der Peripherie des Netzwerkes.
Hauséarztinnen werden insgesamt haufig genannt. Dabei sind im vorliegenden Sample
aber nur wenige starker vernetzt, und daher zentrumsnah. Die meisten Hausérztinnen
sind in diesem Versorgungsnetz zentrumsfern, da sie jeweils nur sehr reduziert in
einer Mehrfach-Vernetzung sichtbar werden.
Als relevante Kooperationspartner werden in der Halbperipherie, und teilweise auch
zentrumsnah, Onkologische Praxen und Schmerztherapeutische Praxen sichtbar.
Einige Sozialdienste sind aufgrund ihrer Koordinationskompetenzen wichtige

Kooperationspartner im palliativen Versorgungsnetz.

Auf viele Dienstleister und Einrichtungen wird jeweils nur einmal verwiesen. In der
nachsten Grafik (Kap. 3.1.1.2) werden diese Akteurinnen aus der Netzwerkabbildung
rausgenommen, um die Netzwerkverbindungen ubersichtlicher und mit Blick auf die
Kooperationshaufigkeiten entzerrter darzustellen. Diese Grafik zeigt all jene Dienstleister
und Einrichtungen, die zumindest zwei Kooperationskontakte (entweder als Empfanger
oder Verweisgeber) aufweisen. Damit reduziert sich das erfasste palliative

Versorgungsnetzwerk auf 87 Akteurlnnen.
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3.1.1.2 Netzwerk/Mehrfachkooperationen (n 87) — Kooperationshaufigkeit

=

Mehrfache — Kooperationen — Haufigkeit” (deg?)

Die Netzwerkgrafik (n 87) zeigt folgendes Bild:

Noch deutlicher als in der Gesamtnetzwerkabbildung (siehe oben) wird die zentrale
Stellung der stationédren Hospize sichtbar.
Sternformige Kommunikationswege haben vor allem auch eine Beratungsstelle, die

Palliativstationen, ein Palliativnetz, sowie eine Einzelakteurin/Therapeutin.

Einige ehrenamtlichen Hospizgruppen sind im Zentrumsumfeld. Viele jedoch eher an

der Peripherie und wenig tber Mehrfachkontakte eingebunden.

Von den ambulanten palliativ Fachpflegediensten sind zwei zentrumsnaher. Wobei
einer mit vielféaltigen Kontakten in die Netzwerkperipherie als Drehscheibe fungiert. Zu
den zentrumsnahen Diensten kooperiert dieser APPD insbesondere mit einer
Palliativstation und einem Palliativnetz. Die beiden Ubrigen hier noch erfassten APPD,

sind am Rand positioniert.

Die Grafik verdeutlicht insbesondere, dass es kaum direkte Verbindungen, sprich eine
routinisierte Kooperationspraxis, zwischen stationarer Regelversorgung (Krankenhaus

und Pflegeheim) und den ambulanten Diensten in Palliative Care gibt.
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Ehrenamtliche  Hospizdienste  haben im niedergelassenen Bereich

Kommunikationsschienen, jedoch keine Anbindung an den stationaren Sektor.

Auch ambulante Pflegedienste und ambulante palliativ Fachpflegedienste sind kaum
uber etablierte Kommunikationsschienen mit der stationdren Regelversorgung

verbunden.

Hauséarztinnen fallen mit Blick auf mehrfach Kooperationen fast vollig aus dem
Netzwerk. Einige wenige haben mit unterschiedlichen Dienstleisterinnen eine

etablierte Kooperationspraxis in der Versorgung am Lebensende.

3.1.1.3 Netzwerk Eingebundenheit (n 87) — Zentralitat Verweisempfanger
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Hier werden die Netzwerkknoten (Einrichtungen/Dienste) entsprechend ihrer Zentralitat
als Verweisempfanger abgebildet (siehe auch die Knotengréf3e). D.h. die Haufigkeit mit
der auf einen Dienstleister verwiesen wird ist dabei ein wesentlicher Faktor. Zudem
bertcksichtigt die ,Closeness-Zentralitat” die allgemeine Eingebundenheit des Akteurs.
Diese ergibt sich aus der Mdglichkeit andere Akteure Uber kurzem Weg erreichen zu

kénnen, was ein erhéhtes Mafld an Autonomie mit sich bringt (vgl. Schnegg, Lang 2002).

27



Hamburg am Lebensende - Projektbericht

Die Netzwerkgrafik (n 87) zeigt hinsichtlich der Zentralitat - Verweisempféanger folgendes

Bild:

Verwiesen wird primar auf stationare Hospize, sowie auf Palliativstationen

Rund um einen spezialisierten ambulanten Palliativpflegedienst (siehe rechte Halfte,

unten) hat sich ein Netzwerk mit relativ haufiger gegenseitiger Verweispraxis etabliert.

Hier ist im niedergelassenen Bereich auch eine Hausarztin starker eingebunden.

Verknipft  sind auch  onkologische Praxen,

schmerztherapeutische

Praxen/Schmerzambulanzen und ein regelversorgender ambulanter Pflegedienst.

Einige der 17 Hospizdienste sind auch flr

andere

Dienstleister als

Kooperationspartner im Blick. Primar aus dem spezialisierten stationaren Bereich.

Beratungsstellen sind zwar prasent, aber nicht so haufige Verweisempfanger.

Auf regelversorgende ambulante Pflegedienste wird kaum verwiesen.

Es wird eher noch auf onkologische Praxen und schmerztherapeutische Praxen

verwiesen.

Auf Krankenhauser wird immer wieder verwiesen, jedoch in keiner starken Intensitét.

Auf Pflegeheime wird sehr selten als wichtige Kooperationspartner in Palliative Care

verwiesen.

3.1.1.4 Netzwerk Eingebundenheit (n 87) — Zentralitat Verweisgeber
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In dieser Grafik wird die oben beschriebene ,Closeness-Zentralitat* im Netzwerk bezogen
auf jene Einrichtungen dargestellt, die auf andere Einrichtungen/Dienste als

Kooperationspartner verweisen.

Die Netzwerkgrafik (n 87) zeigt hinsichtlich der Zentralitat - Verweisgeber folgendes Bild:
Zentrale Verweisgeber sind eine Palliativstation, ein Palliativnetz, eine
Beratungsstelle, eine Therapeutin, sowie ein ambulanter Palliativpflegedienst.

Ein weiterer ambulanter Palliativpflegedienst, sowie ein ehrenamtlicher Hospizdienst
sind im erhobenen Sample ebenfalls wichtige Verweisgeber.

Als Verweisgeber sind auch die Sozialdienste/Sozialarbeiterinnen deutlich sichtbar.
Onkologische Praxen und auch zwei Krankenhauser verweisen auf mehrere
Kooperationspartner.

Als Verweisgeber sind auch einige regelversorgende ambulante Pflegedienste starker
prasent.

Pflegeheime sind als Verweisgeber sehr dezentral positioniert und wenig in die
regionalen Versorgungsumgebungen vernetzt.

Hospize sind trotz ihrer sonstigen Zentralitat im Netzwerk hier keine Verweisgeber.
Primar weil Hospize nicht an der Befragung teilnahmen und daher ihre potentiellen

Verweise nicht abgebildet werden.
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3.1.1.5 Netzwerk Zentralitat (n 87)

Mehrfach — Kooperationen — Zentralitdt  peweenness)

Diese Grafik bildet die .Betweennes-Zentralitat” der Netzwerkknoten
(Einrichtungen/Dienstleister) ab. Damit wird das Mal3 der Kontrolle dargestellt, die ein
Akteur, aufgrund seiner Position im Netzwerk Uber andere ausiiben kann, oder anders
ausgedrickt; je mehr Dienstleister und Einrichtungen in ihrer gegenseitigen
Kontaktnahme auf einen zentralen Vermittler angewiesen sind, desto starker wird seine
strategische Position im Netzwerk. Viele Mehrweg-Kommunikationen laufen demnach

Uber diese zentralen Akteure (vgl. Schnegg, Lang 2002).

Die Netzwerkgrafik (n 87) zeigt hinsichtlich der ,Betweenness Zentralitat” folgendes Bild:
Zentraler Akteur ist eine Palliativstation, Uber sie laufen die meisten Mehrweg-
Kooperationen.

2. im Zentralitdtsmal? ist eine Beratungsstelle

3. ein ambulanter Palliativpflegedienst

4. eine onkologische Praxis

5. ein ehrenamtlicher Hospizdienst; 6. ein Sozialdienst; 7. ein weiterer ambulanter
Palliativpflegedienst; 8. ein ehrenamtlicher Hospizdienst; 9. eine weitere onkologische

Praxis
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3.1.1.6 Netzwerk Relevanz (n 87)

Mehrfach — Kooperationen — Relevanz (o)

Abbildung der fur das Netzwerk wichtigen Knotenpunkte (Einrichtungen/Dienstleister).
Hier werden insbesondere die Mehrwegkooperationen mit anderen wichtigen
Netzwerkpartnerinnen zur Bemessung herangezogen.
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3.1.1.7 Netzwerk (n 87) — Starke Kooperationsqualitat
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Bezogen auf die Kooperationsqualititen spiegeln sich  gréftenteils

die

Netzwerkabbildungen zur Kooperationshaufigkeit wider. Meist wird eben nur haufig

kooperiert, wenn auch die Qualitat gut eingeschatzt wird.

3.1.1.8 Netzwerk (n 87) — Qualitat — Relevanz von Einrichtungen
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3.1.1.9 Resuimee: Kooperationspraxis in der Netzwerkanalyse

Die Verweis- und Vernetzungspraxis ist im Bereich der Hamburger Hospiz- und
Palliativversorgung deutlich stationar orientiert. Hamburgs Hospize sind besonders gut im
Versorgungssystem verankert. Neben der hohen Versorgungsqualitit tragen dazu auch
das, etwa im Vergleich zur ambulanten Palliativversorgung, zeitlich langere Bestehen,
sowie die damit einhergehende sichtbare lokale Verortung im regionalen
Versorgungssystem, bei. Sowohl fir andere Dienstleister wie auch fur Betroffenen und

deren An- und Zugeh6rigen.

Die in den letzten Jahren gegriindeten Palliativstationen haben sich ebenfalls schnell
etabliert. Sie dienen zusehends als Vernetzungsakteure in den betreffenden Stadtteilen
und dartber hinaus. Dies verdeutlicht sich in vielfaltigen sternférmigen
Kooperationskontakten. Sowohl im Krankenhausbereich als auch mit den ambulanten
Pflegediensten und Palliativpflegediensten hat sich eine tragfahige Kooperationskultur
entwickelt. Diese Wahrnehmung wird durch Mitarbeiterinnen - Interviews bestétigt, die
eine zusehends gelingende Uberleitungs- und Entlassungspraxis mit den
Palliativstationen beschreiben. Wohingegen in anderen Krankenhausbereichen, d.h.
Uberleitung oder Entlassung auf anderen Stationen / Abteilungen, noch hoher

Entwicklungsbedarf konstatiert wird.

Hospize und Palliativstationen genief3en somit innerhalb des Versorgungsnetzwerkes eine
hohe Wahrnehmung und sind vielféaltig mit der stationdren Regelversorgung und der
ambulanten Palliativversorgung vernetzt. Da die zentralen Akteure innerhalb des
Versorgungssystems im stationaren Bereich verortet werden, verweisen viele ambulante
Dienstleister auf sie. Aus dem stationaren Bereich wird umgekehrt weniger auf ambulante

Kooperationspartnerinnen verweisen.

Mit den Alten- Pflegeheimen gibt es kaum Kooperationsformen. Wie insgesamt
festgestellt werden kann, dass es zwar immer mehr Pflegeheime in Hamburg gibt, die
sich, nicht zuletzt wegen der Entwicklungsinitiative der Behorde, mit der eigenen
Versorgungskultur am Lebensende auseinandersetzen und am Weg sind Palliative Care
zu integrieren. In die unmittelbaren Versorgungsumgebungen sind Pflegeheime allerdings
kaum bis wenig vernetzt. Die kooperative Bezugnahme fehlt weitestgehend, was auf
einen noch hohen Integrationsbedarf, bzw. einen Offnungsbedarf ,in die Kommune hinein®

der in sich doch sehr geschlossen agierenden Pflegeheime, schlieRen lasst.

Ehrenamtliche ambulante Hospizdienste sind punktuell mit der ambulanten
Regelversorgung, wie auch mit der spezialisierten Palliativwversorgung vernetzt. Zur

stationdren Regelversorgung gibt es allerdings kaum eine Anbindung. Bis auf einige

33



Hamburg am Lebensende - Projektbericht

wenige Dienste ist der Grofiteil der ambulanten Hospizdienste nicht sehr stark in die
regionalen Versorgungsverbiinde integriert. Dies spiegelt sich auch in den
Kooperationswinschen wider, wo ambulante Hospizdienste einen besonders hohen

Bedarf signalisieren.

Die ambulanten Palliativ Fachpflegedienste sind, zumindest im vorliegenden Sample, bis
auf zwei Dienste Uberraschend wenig im Versorgungsnetz am Lebensende prasent. Es
lasst darauf schlieen, dass die ambulanten Palliativ Fachpflegedienste fur die
potentiellen Kooperationspartner noch keine sehr grof3e Sichtbarkeit haben. Auffallig ist
dabei die beinahe voéllig fehlende Anknipfung an die stationare Regelversorgung. Mit der
stationdren spezialisierten Palliativversorgung (Palliativstation, Hospiz) bestehen jedoch
teilweise sehr gute Anbindungen. Zudem wird sichtbar, dass jene ambulanten Palliativ
Fachpflegedienste die sich bereits etabliert haben, als Drehscheibe der
Mehrwegkommunikationen, sowohl im ambulanten wie auch in mit dem stationdren

Bereich, fungieren.

Regelversorgende ambulante Pflegedienste sind nur wenige starker in das
Palliativversorgungsnetz eingebunden. Punktuell zeigen sich jedoch kleine Netzwerke im
niedergelassenen Bereich, wo die Bezugnahme mit ambulanten Palliativ
Fachpflegediensten, ambulanten Hospizdiensten und den niedergelassenen Arztinnen gut

funktioniert.

Die Netzwerkabbildung bestétigt mit Blick auf die Kooperation mit Hauséarztinnen auch die
Interviews. Demnach sind es einige, sehr engagierte Hausarztinnen die im Zentrum
solcher kleiner Netzwerke sind und in komplexen palliativen Betreuungssituationen die
Zusammenarbeit mit den ambulanten Diensten schatzen, bzw. dezidiert spezialisierte
Palliativversorgung einbinden. Die abgebildeten Haufigkeiten und Intensitaten zeigen aber

auch, dass diese Hauséarztinnen bei weitem in der Minderzahl sind.

Gerade im niedergelassenen Bereich zeigt sich, dass sehr haufig auf onkologischen
Praxen und Schmerztherapeutische Praxen verwiesen wird. Damit werden diese zu
wichtigen Partnern in der Versorgung am Lebensende. Wobei hier der Fokus deutlich bei
onkologischen Erkrankungen liegt. Andere Palliativpatientinnen werden vom

Versorgungsnetz nur bedingt adaquat betreuend aufgefangen.

Die Netzwerkabbildung zeigt deutlich, dass Beratungs- und Koordinationsstellen, sowie
sich etablierende Palliativ Netzwerke als Kommunikationsdrehscheiben agieren und somit
zentrale Akteure in der Versorgung am Lebensende sind. Von ihnen wird inshesondere
jene Integrationsarbeit betrieben die erforderlich ist um ein im Grunde desintegriertes und

fragmentiertes Versorgungssystem in schwierigen Betreuungssituationen aufeinander zu
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beziehen. Diese  Koordinations- und  Organisationsleistungen  stellen  die
Kernherausforderung einer gelingenden Palliative Care dar, gerade in der Versorgung zu

Hause.
Schlussfolgernder Handlungsbedarf aus den Netzwerkabbildungen:
Starkung der koordinierenden und beratenden Rollen im Versorgungssystem

Intensivierung von Maflinahmen der Schnitt/Nahtstellengestaltung zwischen

stationaren und ambulanten Kontexten
Starkung der ambulanten Palliativversorgung (regelversorgend und spezialisiert)

Relativierung der Onkologiezentrierung, d.h. Palliative Care auch fur alte, demenziell

erkrankte, chronisch kranke Menschen.
MaRnahmen der Offnung und Integration von Pflegeheimen

Malnahmen der Etablierung einer palliativen Kultur im gesamten Krankenhaus; nicht

nur reduziert auf die spezialisierten Palliativeinheiten.

3.1.2 Zuweisung der Regelversorgung an die speziali  sierte Palliativversorgung

Die Praxis der Kooperation zwischen den regelversorgenden stationaren und ambulanten
Einrichtungen und spezialisierten Palliativdiensten lasst sich fur Hamburg aus den
vorliegenden Daten weder verallgemeinern, noch lassen sich trennscharfe Typologien
identifizieren. Was die Interviews jedoch gezeigt haben ist, dass der Verweis auf
Palliativstationen fir onkologische Patientinnen aus dem Krankenhaus sehr integrativ
passiert. Hospize sind schon weniger stark in der Versorgungslogik der
regelversorgenden Dienstleister, insbesondere dem Krankenhaus, prasent. Am ehesten
werden sie noch von ambulanten Pflegediensten oder von stationaren
Altenhilfeeinrichtungen als passender Versorgungsort fir die letzte Lebensphase

mitgedacht, wie dieses Zitat aus einem ambulanten Pflegedienst zeigt.

+Also wir haben schon Mdglichkeiten, zu beraten, was wirde Sinn machen, Uberlegen sie mal, man
kann das und das ja mal versuchen, wir kbnnen danach auch wieder anders, also da gibt's schon
Mdoglichkeiten, natirlich immer nur im Gesprach und in der Diskussion das Beste rauszufinden.
Und dann muss man loslegen, wir machen das dann, wir sorgen dafir, dass er ins Hospiz kommt,
wir schreiben die Antrage, wir sprechen mit dem Arzt, faxen das da hin, dass er das ausfillt, und
noch mal wieder ins Hospiz und hin und her... Also das versuchen wir so zu machen, dass bei

allen das Beste herauskommt.” (Interview 2)

Ahnlich verhalt es sich mit den ambulanten Palliativpflegediensten, die besonders dann
gleich im Blick sind, wenn die beteiligten Dienste unter gleicher Tragerschaft sind.

Ansonsten gilt auch hier, dass die Verweise und Zugénge sehr haufig Uber das private
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Sozialnetz - Uber Angehtrige, Freunde oder Bekannte — angeregt, ermdglicht und

organisiert werden.

Was, siehe auch obiges Zitat, sehr deutlich wird ist, dass der Verweis auf spezialisierte
Palliativdienste und Hospizangebote, wenn es nicht vom situativen Zufall der sozialen
Konstellation und der individuellen Bereitschaft abhangig sein méchte, voraussetzungsvoll
ist. Es erfordert ein hohes Mall an Kenntnis Uber verfigbare Dienste und ihre
Leistungsprofile, es setzt etablierte Kontakt- und Kommunikationsstrukturen voraus und

es braucht Koordination.

Das heil3t aber auch, die Betroffenen und ihre Angehdérigen sind auf diese Kenntnisse in
der Regelversorgung, der der betreuenden Arztinnen, Pflegedienste, Krankenhauser und
Pflegeheime, angewiesen, oder, und darauf weisen die Angehdrigeninterviews viel eher
hin, sie sind, bei der Suche nach und der Organisation von adaquaten palliativen
Versorgungsangeboten auf sich alleine gestellt. Nicht selten ohne genau zu wissen,

wonach sie eigentlich suchen sollten.

3.1.3 Kooperationsbedarf der ambulanten Hospiz- und Palliativpflegedienste -

Ergebnisse der Netzwerkanalyse

Die Antworten aller teilnehmenden ambulanten Dienste (Palliativfachpflegdienste und
ambulante Hospizdienste) zeigten, dass sie sich bessere Kooperation mit Hauséarztinnen /
Allgemeinmedizinerinnen und Krankenhdusern wuinschen. Besonders kontaktfreudig
zeigen sich die ambulanten Hospizdienste mit 31 Nennungen (im Schnitt wiinscht sich ein
Dienst ca. 3 neue Kooperationen). Sie fragen insbesondere neue Kontakte zur
Regelversorgung nach, d.h. zu Alternativen Wohnformen, zu Hausérztinnen/
Allgemeinmedizinerinnen, ambulanten Pflegediensten, Pflegeheimen und
Krankenhausern. Das unterstreicht die Ergebnisse aus den Interviews, wo die bessere
Vernetzung zwischen ambulanten Hospizdiensten und Anbietern aus der
Regelversorgung (vor allem Hausérztinnen und Pflegediensten) herausgearbeitet wurde.
Auch bei der Frage ,mit wem wirden sie gerne besser zusammenarbeiten® sind
ambulante Hospizdienste besonders interessiert an verbesserter Kooperation (48
Nennungen), vor allem mit Krankenh&ausern, Hauséarztinnen / Allgemeinmedizinerinnen
und ambulanten Pflegediensten. Ein weiterer Hinweis darauf, dass die spezialisierte
Palliativversorgung die Regelversorgung besonders stark nachfragt, ist der von
verschiedensten Einrichtungen geaul3erte Wunsch nach intensiverer Zusammenarbeit mit
Pflegeheimen. Der Kooperationsbedarf, der von Seiten der ambulanten Palliativ- und
Hospizdienste an die Regelversorgung, so deutlich markiert wird, spiegelt auch das
Problem der nach wie vor hohen Desintegration dieser Dienste in die etablierten

Versorgungsstrukturen wider.
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Die Netzwerkanalyse zeigt aber auch, dass jene Anbieter der Regelversorgung -
Hauséarztinnen / Allgemeinmedizinerinnen, Pflegeheime, ambulanten Pflegedienste und
Krankenh&duser (Sozialdienste) - die sich an der Erhebung beteiligten, ambulante
Hospizdienste als winschenswerte neue Kooperationspartner identifizieren. Diese
wechselseitige Wahrnehmung und der signalisierte Kooperationsbedarf stellen fir

anstehende Vernetzungs- und Kooperationsinitiativen eine gute Basis dar.

3.1.4 Kooperation von ambulanten Palliativpflegedie  nsten und niedergelassenen

Arztinnen

Zusammenarbeit Anlass bezogen und zufallig

Die Zusammenarbeit zwischen ambulanten Palliativpflegedienst und Arztinnen, z.B.
hinsichtlich der Behandlungspflege (dem Medikamentenplan, der Bedarfsmedikation, der
Rezepte) geschieht oft nur punktuell und unter Zeitdruck. Kommunikationsroutinen,
eingespielte Wege ergeben sich nur selten.

Wenig etablierte Kommunikationsstrukturen

Das heifl3t auch, beide Seiten haben Probleme verlassliche Partner zu identifizieren und

anzuspielen:

-Ein  Punkt ist auch, dass die Hauséarzte in Hamburg mit super vielen Pflegediensten
zusammenarbeiten missen und sie die Dienste nicht gut kennen und nicht entscheiden kénnen,

was sie ihnen jetzt zutrauen oder nicht.” (Interview 11)

Diese Aussagen werden vor dem Hintergrund getroffen, dass
derzeit nach Angaben der Hamburger Arztekammer (www.aerztekammer-
hamburg.de) 21 Arztinnen den Zusatz bzw. Schwerpunkt Palliativmedizin und/oder
Schmerztherapie haben,
nach Angaben von Expertinnen ca. 30 Arztinnen eine Fortbildung in Palliative
Care mit 80 Stunden absolviert haben (Workshop 1).
Hamburger Hauséarztinnen derzeit geschatzten jahrlichen Kontakt zu 2,7

Palliativpatientinnen haben.®

Auf wenn diese Fallzahl in den nachsten Jahren durch verlangerte Lebenserwartungen
und chronische Erkrankungen, insbesondere am Lebensende, steigen dirften, kann nicht
erwartet werden, dass 100% der Hamburger Allgemeinmedizinerinnen, Internistinnen und

Hausarztinnen die umfangreiche Ausbildung in Palliative Care absolvieren.

8 wie von Dr. Maja Falckenberg im Rahmen der Tagung der LAG/AGFW beschrieben.

37



Hamburg am Lebensende - Projektbericht

Vermisste palliativmedizinische Kompetenz

Von Praktikerinnen aus Hospizarbeit und Palliative Care wird aber der Wunsch
ausgesprochen, dass noch mehr Medizinerinnen Kompetenzen fir die Versorgung am

Lebensende erwerben: °

.Besonders schwierig ist im Bereich ambulante Palliative Care, dass die meisten Hausérzte wenig
Uber Schmerzmedizin wissen, wissen wenig Uber das, was ambulante Dienste machen und wie

man kooperieren kdénnte, haben entsprechend wenig Vertrauen in Pflegedienste.” (Interview 14)

Wenig gegenseitiges Vertrauen und die Suche nach den Schuldigen
Ein weiterer Aspekt ist, wie und was tber die Kooperation gesprochen wird. Der Verdacht
liegt nahe, dass die Kontakte darunter leiden, dass man sich gegenseitig (Uber)kritisch

sieht und bei Schwierigkeiten leicht die/den Schuldigen sucht:

.Das ist auf beiden Seiten auch nicht ganz unberechtigt. Aber das hangt damit zusammen, dass es
schlicht keine positiven Erlebnisse in der Kooperation gibt, sondern vor allem negative, namlich
wenn was schieflauft. Ich ruf ja nicht den Arzt an und sage, ,Mensch, wie gut behandeln sie ihre

Patienten’ und der macht das bei mir ja auch nicht.” (Interview 11)

Entwicklungsperspektiven
Eine Chance fir die Kooperation liegt in einer anderen Feedbackkultur, die es méglich
macht, Uber Rickmeldungen der anderen Seite zu lernen, das hohe Arbeitsniveau zu
halten und sogar zu verbessern. Auf dem Workshop ,Leben und Sterben in Einrichtungen
der Hamburger Regelversorgung” wurden konstruktive Vorschlage gemacht, die die
Zusammenarbeit  von Hospizdiensten und Palliativfachpflegediensten mit
niedergelassenen Arztinnen betrifft:
Umfassende zentrale Datenbank der professionellen und ehrenamtlichen Anbieter
in Hamburg, die von Arztinnen, Diensten, Einrichtungen und Betroffenen sowie
ihren Angehdrigen eingesehen werden kann
Gemeinsame interdisziplindre Praxis durch verbesserte Kommunikationsstrukturen
Gemeinsame interdisziplinare Fortbildung, an der Pflegekrafte, Arztinnen,

Ehrenamtliche, Seelsorgerinnen sowie andere Therapeutinnen teilhaben.

3.1.5 Kooperation zwischen hauptamtlichen und ehren  amtlichen Mitarbeiterinnen

Das ehrenamtliche Fundament der Hospizarbeit ist am deutlichsten bei den ambulanten
Hospizdiensten und den stationaren Hospizen prasent. Das heillt, dass das
burgerschaftliche Engagement der weit mehr als 500 Hamburgerinnen und Hamburger

diese Arbeit erst ermdglicht. Zugleich tragen die Birgerinnen zur familidren Atmosphére

® Demnéachst wird It. Hausarztevertreterinnen eine kleine strukturelle Verbesserung der Palliativkompetenz
von Hausérztinnen dadurch angestrebt, dass zumindest eine basale Fortbildung im Umfang von 8 Stunden
absolviert werden soll.
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und dem niederschwelligen Angebot der Einrichtungen bei. Im Folgenden sollen zwei

Schlaglichter auf Teilbereiche der Versorgung geworfen werden.
3.1.5.1 Kooperation zwischen Hospizdiensten und Pflegediensten

Seitens der Hospizdienste werden zwei Szenarien beschrieben: Hospizdienst und
Pflegedienste unter einem Dach bedeutet leichte Abstimmung zwischen Ehrenamtlichen,
Koordination und Hauptamtlichen, das hei3t auch, dass die Betroffenen und ihre
Angehdrigen vergleichsweise rasch (berlegen kdnnen, ob eine ehrenamtliche
Unterstutzung fur sie in Frage kommt.

Praxis des Verweises auf Hospizangebote

Andernfalls, wenn zunachst ein Pflegedienst in der hauslichen Pflege ist, bleibt der
Verweis auf die ehrenamtlichen Dienste dem Zufall geschuldet, kann unter Umstanden zu
spat erfolgen, namlich dann, wenn die Familien nicht (mehr) imstande sind, sich jemand

,heuen” zu offnen.

.Dabei wére es schon, wenn z.B. im Falle von Redebedarf eines Patienten die Pflegedienste an die
Hospizdienste herantreten wirden und das weitervermitteln, weil sie es zeitlich nicht

schaffen.”(Fokusgruppe 1)

Denn die ambulanten Hospizdienste sind darauf angewiesen, dass sie von den
Betroffenen, den Angehdrigen, aber auch von den Leistungsanbietern wahrgenommen
und entsprechend angesprochen werden konnen. Nach Auskunft der Dienste ist die
wichtigste Vermittlungsstelle der Pflegedienst, gefolgt von Arztinnen, Angehdrigen und
Dritten wie Pastoren und Apothekern. Vieles geht Gber Mund-zu-Mund-Propaganda und

Flyer, mittlerweile auch Uber das Internet.

Kommunikation auf Augenhdhe
Die Kernherausforderung aus Sicht der Hospizdienste ist Kommunikation und Absprache
zwischen Ehrenamtlichen und Pflegekraften auf Augenhdhe, sei es, dass die Dienste

unter ein oder zwei Dachern arbeiten. Aber:

"Mein Eindruck ist, dass die Pflegedienste wenig Bereitschaft haben, mit uns regelmafig
zusammenzuarbeiten, und dass die Pflegekréfte vor Ort die Sache auch lieber alleine regeln, auch
bis zuletzt pflegen mochten, gerade wenn sie die Patienten schon lange und gut kennen.”

(Fokusgruppe 1)
Aus Sicht eines Pflegedienstes wird diese Situation folgendermalRen geschildert:

.Da ist letztens ein Patient gestorben, wo wir auch gedacht haben, da ware es gut, wenn jemand
kommt, aber es geht ja auch nicht von jetzt auf gleich. Selbst wenn ich morgen bei wem frage,
kénnten sie vielleicht tbermorgen zu einem Patienten, wiirden die sagen, geht nicht. Das kann ich

auch verstehen, aber das ist das, was man manchmal braucht. Weil wenn man damit nicht so viel
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zu tun hat, gibt es ambulant nicht so ein groRes Wissen Uber Hospiz und Sterbebegleitung, was da

mdglich ist“. (Interview 7)

Konflikt- oder gegenseitige Ergénzungspotentiale

Ein haufiger Widerspruch entsteht, wenn Hospizdienst und Pflegedienst, ja selten unter
einem Dach organisiert, ihre Aufgaben parallel beim Patienten erfillen, dafiir jedoch keine
Kooperationsform ausgehandelt haben. Die Ehrenamtlichen haben ggf. mehr Zeit in den
Haushalten und bei den Betroffenen verbracht, sind an den Problemen, Winschen,
Hoffnungen evtl. noch ,naher dran‘ gewesen. Aber: sie dirfen ja nur zuhoren,
psychosozial begleiten. Pflegedienste dagegen haben eine operative Rolle, sie
strukturieren Pflege gemeinsam mit betreuenden Hausarztinnen vor, fihren sie durch und
sind bei Entscheidungsfindungen gefragt. Zugleich verbringen sie im Vergleich zu den
Ehrenamtlichen weniger Zeit mit den Betroffenen und bekommen weniger von deren
Konflikten, Sorgen und Entscheidungsnoten mit. Einen trefflicheren Anlass zur
Verstandigung von Hospizdienst und Pflegedienst wird es kaum geben. Arbeiten beide
unter einem Dach, steht dem auch weniger im Wege, als wenn zwei Dienste dahinter
stehen und keine Kommunikationsroutinen vorhanden sind. Vielmehr droht aus dieser
Situation heraus ,Eifersucht ums Sterbebett®, bei der es um die ,gute Versorgung“ der
Betroffenen und ihre Familien geht und um die relevanten Beitrage, die man zu leisten
imstande ist. Der Austausch Uber die komplementéaren, sich erganzenden Rollen von

Pflegedienst und Hospizdienst ist eine Mdglichkeit, die Schwierigkeiten zu meistern:

»Jetzt gehe ich jedes Mal, wenn ich nen Patienten habe, gehe ich zu den Arzten und sage, ich
wollte mich fur den Patienten XY mal vorstellen, ich habe die Frage, ob die Ehrenamtliche bei
Ihnen anrufen kann, wenn sie da ist und es passiert was. Das ist ja auch ne Unsicherheit fur
unsere Ehrenamtlichen... Ich sage dann, ich habe mit dem Pflegedienst gesprochen, und mir wéare
es ganz recht, wenn sie wissen, dass die Frau Meyer anruft, das ist ne Ehrenamtliche von uns.

Und dadurch kommt man auch ins Gesprach." (Fokusgruppe 1)
3.1.5.2 Ehrenamitliche in der Sterbebegleitung der Pflegeheime

Ein neues Feld fur das Engagement der ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen in Pflegeheimen
ist die Begleitung der Bewohnerlnnen im Sinne der hospizlichen Begleitung bis zuletzt.
Die befragten Pflegeheime sind jeweils mit der Planung von Ausbildung und

Koordinierung von Ehrenamtlichen fur diese speziellen Aufgaben befasst:

-Wir arbeiten schon lange mit Ehrenamtlichen, ungefahr mit 35,40 Personen und wollen jetzt aus
diesem Kreis Interessenten rekrutieren fir die Hospizhelfer-Tatigkeit. (...) Und wir haben Wert
darauf gelegt, dass die Bewohner diese Ehrenamtlichen kennen oder die Chance haben, sie
kennen zu lernen und nicht erst in den letzten paar Wochen kurz vor dem Sterben.”(Fokusgruppe
2)
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Ehrenamtliche aus Hospizdiensten kdnnen auch in den Pflegeheimen mitarbeiten,
allerdings wird durch die Kassen nur gegenfinanziert, wenn sie in von den ambulanten
Diensten entsendet werden. Aus Perspektive der Heime wéare es aber wichtiger, eigene

Ehrenamtliche fiir die Begleitung am Lebensende zu beféhigen.

-ES ware fur uns nicht so wichtig, Hospizhelfer abrechnen zu kénnen. (...) Ich denke, da ist es
wichtig, ein paar qualifizierte Leute vor Ort zu haben, die sich auch mit der Einrichtung
identifizieren und nicht nur so auf Abruf kommen. Wenn wir in Zukunft nen grof3eren Bedarf haben
sollten, ware ich naturlich nicht véllig dicht, wenn es darum geht, Hospizhelfer aus der ambulanten

Hospizhilfe hinzuzuziehen.” (Fokusgruppe 2)
3.1.6 Uberleitung zwischen Versorgungsanbietern
3.1.6.1 Palliativstationen — ambulante Pflegedienste

Palliativstationen ~ werden  insbesondere in Fragen der Uberleitung von
Palliativpatientinnen als kompetente Kooperationspartnerinnen wahrgenommen. In den
jeweiligen regionalen Versorgungssegmenten fungieren sie als Drehscheibe. Sowohl mit
den ambulanten Pflegediensten, wie auch mit palliativen Einheiten sind in vielen Fallen
gute Formen der Kooperationspraxis zur Routine geworden.

Insbesondere bei der Entlassung wird daher auf die etablierten Pflegedienste verwiesen,
mit denen man bereits gute Erfahrungen gemacht hat. Grof3e Trager verweisen ob des
breit gefacherten eigenen Dienstleistungsangebotes tendenziell intern. Kleinere oder

neuere Pflegedienste haben daher Schwierigkeiten der Integration und Anbindung.
3.1.6.2 Krankenhaus — ambulante palliative Pflegedienste

Die Qualitat der Uberleitung korrespondiert deutlich mit der Aufmerksamkeit der
Sozialdienste fur die spezifischen Bedarfe schwerkranker und sterbender Menschen. D.h.
inwieweit es in einem Krankenhaus gelingt, die sozialarbeiterische, koordinierende
Kompetenz mit den medizinischen und pflegerischen Betreuungsplanen zu verknipfen,
tragt wesentlich zu einer vorausschauenden und gut vorbereitenden Uberleitung bei.

Probleme und Schwierigkeiten treten dann bei der Entlassung und Ubernahme von
schwerkranken und sterbenden Patientinnen auf, wenn es keine strukturelle
(Entlassungsmanagement) oder fachliche Aufmerksamkeit fUr den zu erwartenden
pallitivversorgerischen Bedarf zu Hause gibt; dementsprechend die ambulanten
Dienstleister auch nicht friihzeitig mit den erforderlichen Informationen gespeist werden.
Handelt es sich um Patientinnen, die bereits vor dem stationaren Aufenthalt von
ambulanten (palliativ) Pflegediensten versorgt wurden, so wird die Betreuungs- und

Informationskontinuitat vorwiegend von den ambulanten Pflegekraften gesichert.
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3.1.6.3 Notfalleinweisungen aus Einrichtungen

In  der Versorgung von schwerkranken und sterbenden Menschen sind
Notfalleinweisungen in das Krankenhaus immer im Bereich des Mdglichen, auch aus
Hospizen und Pflegeheimen. Von den Interviewpartnerinnen haufig beschriebene
Anlasse sind akute Vorfalle wie Schlaganfall, Sturz, Darmverschluss oder Atemnot.

Wie und an welchem Punkt des Betreuungsverlaufes es zu den Einweisungen kommt,
hangt stark von der bestehenden oder fehlenden Kommunikationspraxis der Beteiligten
ab, die die Situation bewerten, gestalten und im besten Fall aushandeln: Angehorige,
Arztinnen, Pflegekrafte und auch ehrenamtliche Mitarbeiterinnen. Deren Absprachen und
die Berlcksichtigung des Betroffenenwunsches/-willens geben den Ausschlag fur die
Entscheidung Uber die Einweisung.

Aus einem Interview im Pflegeheim:

.oStellen sie sich vor, sie haben jemanden neu aufgenommen, wo noch keine tiefen Bindungen
entstanden sind und der Zustand sich plétzlich verschlechtert. Wo dann Wiinsche von Familien
noch nicht bekannt sind, wo Bedurfnisse noch nicht ganz erforscht sind und wenn dann ne akute
Verschlechterung eintritt, missen sie handeln. Das sind Bewohner, die dann im Krankenhaus
sterben. Oder Bewohner, die fallen und ne Therapie im Krankenhaus brauchen und dann da
sterben. Also alles, was Akuterkrankungen sind, offensichtlich lebensbedrohliche Sachen, und sehr
schmerzhafte Veranderungen. Aber wenn Menschen sich hinlegen und sagen 'ich méchte nicht

mehr aufstehen' und dann in den Sterbeprozess eintreten, dann ist das so.” (Interview 10)

Das heit, dass es Schwierigkeiten mit sich bringen kann, wenig Uber
Bewohnerlnnenwunsch und —willen in der letzten Lebensphase zu wissen. Aber: Eine
hinreichende Informationsdichte, zum Beispiel durch eine Patientinnenverfigung muss

nicht heilRen, dass damit alles ,,geklart* ist und die Situation vereinfacht wird:

-Wenn man so nahe mit einem Menschen zusammen ist sozusagen und ihn begleitet, werden das
sehr sehr schwierige Situationen, die natirlich auch ne gewisse Erfahrungen benétigen. Ich hatte
bislang auch schon Situationen, wo ich ahnte, in welche Richtung das geht, mich mit dem Notarzt
abgesprochen hatte und klar war, die Person wird versuchen, aufgrund der Diagnose oder... Und
die Angehérigen aber sagen, nein, das geht nicht, dass sie jetzt verblutet, sie muss auf jeden Fall
ins Krankenhaus und dann stirbt sie auf dem Weg ins Krankenhaus. Das passiert nicht so selten.

Die haben zu grof3e Angst, sie wollen nicht schuld sein.” (Interview 1)

Es kann also auch die paradoxe Situation entstehen, dass der Betroffenenwunsch
dezidiert vorliegt, aber nicht erfullt wird bzw. werden kann, weil in diesem Fall die
Angehdrigen die dramatische Situation in der hauslichen Pflege nicht ertragen. Fir beide
Szenarien, einmal ein Informationsdefizit, einmal eine gute Informationsbasis gilt, dass
Aushandlungen zwischen den Familien und den Akteurlnnen aus Einrichtungen und

Diensten stattfinden und stattfinden missen.
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3.1.6.4 Nach der Notfalleinweisung

Aus der Arbeit von alternativen Wohnformen fir Menschen mit Demenz (vgl.
Pleschberger et al. 2007) weil3 man, wie wichtig das ,Ruckholen” der Bewohnerlnnen ist,

wenn der Notfall ausgestanden ist. Gleiches gilt fur stationare Hospize:

»Ja, falls ein Notfall da war, komme ich auch wieder hierhin zurtick. Weil die die Versorgung hier
doch so zuwendungsintensiv erleben, dass sie wieder hierhin zuriickwollen. Sie kommen sofort

danach wieder hierhin zurtck.”
Interviewer: “Wie sorgen sie daftr?”

LAlso dann wird erst eine Uberweisung gemacht von der Schmerztherapie zur Notfallversorgung,
aber auf eigenen Wunsch méchte der Gast wieder zuriick ins Hospiz. Und das geht ja meistens so,
dass die nach 24 Stunden wiederkommen. Und dann sind wir wieder da, wenn die Gaste klingeln,

sind wir wieder da.” (Interview 4)

Es hat also etwas mit den ,Hausregeln® zu tun, ob und wie intensiv sich die
Mitarbeiterinnen um die Ruckholungen der Betroffenen kimmern und ihnen so
ermdglichen, in ihrer vertrauten Umgebung und durch die besondere palliative
Versorgung des Hospizes bis zuletzt zu bleiben. Dabei obliegt die Rickholung der

Pflegedienstleitung des Hospizes:

»(-..) die kontaktet den Hausarzt, den Krankenhausarzt und versucht, deutlich zu machen, dass
uns daran gelegen ist, dass der Bewohner schnell zuriickkommt. Und dass nicht noch tberfliissige
Diagnostik betrieben wird. Manchmal ist der Bewohner gar nicht mehr in der Lage, das alles
abzuklaren, aber hat uns klar gesagt, das will ich nicht und dann treten wir fur ihn nattrlich ein. Und
ich sage einfach mal so, die meisten Bewohner sind froh, wenn sie wieder bei uns sind.” (Interview
8)

3.1.6.5 Notfalleinweisung von zu Hause

Notfalleinweisungen in der Versorgung zu Hause gehen oft einher mit komplexen
Abstimmungs- und Informationsbedarfen der beteiligten Akteure. Wenn schwierige, fur die
Angehdrigen schwer einordenbare oder zu belastende Betreuungssituationen eintreten
wird die Arztin angerufen. Gerade aber in der Nacht oder am Wochenende sind diese
nicht verfigbar. Die Notarztinnen kommen hier als wichtige Kooperationspartnerinnen in
der Versorgung zu Hause ins Spiel. Sie sind dann eine Ressource fur die Betreuung von
sterbenden Menschen zu Hause, wenn die Arztlnnen Zugang zu den richtigen und
wichtigen Informationen haben, wenn sie etwa wissen, dass der Mensch zum Sterben zu
Hause bleiben will. Vielfach haben Notérztinnen diese Orientierungshilfe nicht. Die Frage,
wie, mit Hilfe welcher Instrumentarien, von Seiten der Hausarztinnen und der

Pflegedienste, in Abstimmung mit den Betroffenen, Informationen Uber den erwartetet
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Betreuungsverlauf und den gewilnschten Versorgungsort den Notarztinnen als
Entscheidungsgrundlage zur Verfigung gestellt werden kann, ist zentral. Die
Zusammenarbeit mit den Notéarztinnen zu regeln ist daher eine wichtige Voraussetzung

fur die Betreuung von Palliativpatientinnen zu Hause.

3.1.7 Kooperationswiinsche - Ergebnisse der Netzwerk  analyse
3.1.7.1 Kooperationsbedarf mit niedergelassenen Arztinnen

Wer wurde am haufigsten als neuer Wunschkontakt fir die Betreuung von sterbenden
und schwerkranken Menschen genannt? Mit 26 Nennungen sind dies niedergelassene
Arztinnen (Palliativmedizin / Schmerztherapie wurde besonders oft von Pflegeheimen und
Palliativpflegediensten genannt, Hausarzt / Allgemeinmedizin wurde besonders oft von
ambulanten Hospizdiensten genannt und Onkologie besonders oft von Pflegediensten).
Es zeigt sich, dass der Bedarf nach Kooperation mit den Hausarztinnen in schwierigen
und komplexen Betreuungssituationen besonders hoch ist. Und zwar sowohl im
ambulanten, wie auch im stationaren Bereich. Dies geht auch mit der Erwartung und dem
Wunsch einher, dass die Hausérztinnen palliativmedizinische Kompetenz einbringen

kdénnen.

Die bestehende Kooperation mit niedergelassenen Arztinnen dahingehend zu verbessern,
ist daher auch der am haufigsten geaul3erte Wunsch (42 Nennungen), von Vertreterinnen
der spezialisierten Palliativversorgung und der Regelversorgung. Das unterstreicht
nochmals die zentrale Rolle, die Hausarztinnen in der Versorgung der schwerkranken und

sterbenden Menschen einnehmen.
3.1.7.2 Kooperationsbedarf von Hausarztinnen

Allgemeinmedizinerinnen selber sind insbesondere an der verbesserten Zusammenarbeit
mit stationaren Hospizen, ambulanten Hospizdiensten, Alternativen Wohnformen und

Onkologlnnen interessiert.
3.1.7.3 Kooperationsbedarf mit Alternativen Wohnformen

Mit 18 Nennungen liegen die Alternativen Wohnformen (genannt wurden insbesondere
solche fir Menschen mit Demenz und fur Menschen mit Behinderung) auch relativ weit
vorne. Andere Studien (Pleschberger et al. 2007) haben gezeigt, dass beispielsweise
Demenz-WGs Orte sind, wo die Bewohnerlnnen bis zuletzt bleiben kénnen, aber ein
tragfahiges Netz mit Hausérztinnen, Palliativmedizinerinnen und Hospizdiensten die

Arbeit mit den schwerkranken und sterbenden Menschen erleichtert.
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3.1.7.4 Kooperationsbedarf mit Krankenh&usern

Neue Kooperationen mit Krankenhausern werden ebenfalls oft gewinscht (17
Nennungen). Dies sehen Vertreterinnen von spezialisierter Palliativversorgung und
Regelversorgung ubrigens ahnlich. Dabei ist fir die meisten Vertreterinnen vor allem der
Kontakt zu den Sozialdiensten im Krankenhaus besonders wertvoll, da hier die

»ochnittstellen” organisiert werden.

Auch in der Frage nach der Verbesserung bestehender Kooperationen sehen
Vertreterlnnen aus der spezialisierten Palliativversorgung und Regelversorgung einen
sehr groRen Entwicklungsbedarf mit Krankenhausern (31 Nennungen), wobei ambulante

Hospizdienste und Pflegeheime dies besonders oft au3ern.
3.1.7.5 Kooperationsbedarf von Krankenh&usern

Interessanter Weise sehen dass die befragten Krankenhauser dhnlich: Nimmt man die
Sozialdienste, Palliativstationen und Palliative Care Teams aus den Krankenh&usern
zusammen, ergeben sich 38 Nennungen fur verbesserte Kooperation, vor allem mit

ambulanten Pflegediensten und Pflegeheimen.
3.1.7.6 Resiimee

Dass sich der Kooperationsbedarf mit Hausarztinnen in der Netzwerkanalyse
widerspiegelt tberrasch entsprechend ihres Status als Gate-Keeper in der Versorgung zu
Hause nicht. Trotzdem gibt es, wie die Interviews und die Netzwerkanalyse zeigen, viele
Dienste und Einrichtungen, die bisher Uberhaupt keine etablierte Form der Kooperation
mit Hausarztinnen wahrnehmen, weshalb sie auch als ,neue” Kooperationspartner

angefragt sind. Der Entwicklungsbedarf ist hier somit besonders hoch.

Der Bedarf nach verbesserter Kooperation in der Versorgung von Schwerkranken und
Sterbenden ist zwischen stationdr akutmedizinischen und ambulanten Bereich beidseitig
grof3, da hier auch die neuralgischen Punkte in der Betreuungskontinuitat liegen. Briiche
in der Versorgung und Informationsverluste treten an dieser Schnittstelle am deutlichsten

zu Tage.

Insgesamt lasst sich fiir die Frage nach neuen Kooperationspartnerinnen festhalten, dass
die spezialisierte Palliativversorgung die Regelversorgung sehr stark nachfragt. Dies ist,
die Auswertung der Interviews bestatigend, ein weiterer Indikator fir den grofRen
Integrationsbedarf der spezialisierten Dienste. Gleichzeitig wird damit auch unterstrichen,
wie wichtig vernetzte Kooperationen zwischen unterschiedlichen Versorgungskontexten
sind. Da eben die Versorgungsverlaufe der Betroffenen in aller Regel verschiedenste

Bereich des Gesundheitssystems tangieren.

45



Hamburg am Lebensende - Projektbericht

Bemerkenswert ist auch, dass sowohl das Interesse fir, als auch der inhaltliche
Kooperationsbedarf nach, Alternativen Wohnformen besonders deutlich artikuliert wird.
Damit tragen die Dienste zunehmend einem sich langsam entwickelnden
Paradigmenwechsel der stationaren Altenhilfe — von ,Vielbettenheim® zu kleinen,
wohnortnahen Einheiten - Rechnung, bzw. artikulieren damit nochmals deutlich den

Waunsch einer starkeren Etablierung dieser alternativen Versorgungsformen.
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3.2 Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (S  APV)

Nun ist mit der Beschlussfassung des Gemeinsamen Bundesausschusses Uber die
Erfassung der Richtlinie zur Verordnung von spezialisierter ambulanter
Palliativversorgung vom 20. Dezember 2007° ein wichtiger Schritt zur Integration von
Palliativversorgung im Rahmen des Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) getan
worden. Die interdisziplinaren Palliative Care Teams (PCT) sollen den Kern der
spezialisierten ambulanten Palliativversorgung darstellen. Welchen Kriterien sie im Detall
verpflichtet sein sollen, wie ihre strukturellen und personellen Ausstattungen beschaffen
sein mussen, wie, Uber Medizin und Pflege hinaus, professionelle Kompetenzen
eingebunden werden koénnen und wie das Zueinander von herkémmlicher
Regelversorgung und der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung (SAPV) konkret
gestaltet werden soll; alles Fragen die im Beschluss noch weitestgehend offen bleiben.
Klar ist, dass bestimmte, noch auszuhandelnde, Kriterien dariiber entscheiden werden,
wer den Status eines PCT ,verdient® und dementsprechend nach GKV verrechenbar
spezialisierte Palliativversorgung leistet. SAPV zielt, durch die Mdglichkeit neuer
vertraglicher Kooperationsformen, aber jedenfalls auch auf die Foérderung der
interdisziplindren und interorganisationalen Zusammenarbeit. Trotz dieses grundsatzlich
begriRenswerten Schrittes der formellen Anerkennung und Finanzierung spezialisierter
ambulanter Palliativversorgung wurden in den Interviews, Focusgruppen und Workshops
doch einige Kernherausforderungen identifiziert, die bei der Implementierung der SAPV-

Strukturen zu beachten sind:
3.2.1 Welche Betroffenen-Gruppe profitiert und welc  he nicht?

»Ja, das ist voll auf Onkologiepatienten zugeschnitten. Ich bin ja gespannt auf die Ausformulierung,
aber wenn es so bleibt wie es ist, birgt die Nicht-Ausformulierung des Gesetzes die Chance fir
uns, das auch auf andere Patienten auszudehnen. Darauf hoffe ich eigentlich und ich denke, man

kénnte mit so ner Goodwill-Aktion auch andere Patienten unterkriegen.” (Interview 11)

Es droht also der Zuschnitt auf Betroffene mit onkologischen Erkrankungen. Menschen,
die an Schmerzen am Lebensende leiden und palliativpflegerische Expertise sowie
psychosoziale Begleitung brauchten, gehéren schlimmstenfalls nicht zum Kreis derer, die

den Vorzug der SAPV in Anspruch nehmen kénnen (man schatzt diesen Personenkreis

1% Richtlinie zur Verordnung von spezialisierter ambulanter Palliativversorgung gemaf § 37b V i. V. m. § 92
Abs. 1 S. 2 Nr. 14 des Finften Buches Sozialgesetzbuch (SGB V) / Spezialisierte Ambulante
Palliativversorgungs-Richtlinie (SAPV — RL)
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auf 10% der sterbenden und schwerkranken Menschen).'* Erweitert man die Perspektive
auf die Regelversorgung, auf Menschen, die chronisch krank sind, an fortgeschrittener
Demenz, Herzinsuffizienz oder COPD leiden, aber nicht im Fokus der SAPV sind, muss

die Frage gestellt werden, wo die Unterstiitzung fiir deren Versorgung bleibt:

»(-..) zunachst mal ist es so, dass fur 10% der Menschen, die eine spezialisierte
Palliativversorgung brauchen, es irgendwas geben wird. Das sind aber nur 10%. Und im Moment
wird ja fast so getan, als hatte der Gesetzgeber die optimale Versorgung aller Sterbenden
sichergestellt und da muss man auch sehr trennscharf bleiben und sagen, hallo, so ist es nicht. Es
geht nur um Menschen, die einer spezialisierten Palliativversorgung bedirfen und was ist mit den

anderen 90%?“ (Interview 5)

Es ist folglich darauf zu achten, dass in der Umsetzung der SAPV-Verordnung auch nicht
onkologisch erkrankte Menschen mit einem palliativversorgerischen Bedarf in
ausreichendem MalRe wahrgenommen werden. Zum einen erfordert dies eine
konzeptuelle Erweiterung der betreffenden Zielgruppen der SAPV; zum anderen die
Starkung der pallitiven Grundversorgung in den regelversorgenden Einrichtungen des
Gesundheitssystems.

3.2.2 Regelversorgung und spezialisierte ambulante Palliativversorgungen: Naht-

und/oder Schnittstellen?

Die Herausforderung in Bezug auf die Regelversorgung wird sein, inwiefern die
Praktikerinnen der SAPV ihre Expertise ,Ubersetzen* und sich an die Kolleginnen
.drauRen” adressieren. Gelingt es, Schnittstellen zu Krankenhausern und Pflegeheimen
einzusetzen, die den Betroffenen ermdéglichen, die Versorgung zu bekommen, die sie
bendtigen? Wie werden die Uberleitungen von Betroffenen gestaltet? Welche
Schlusselpositionen werden dabei bertcksichtigt? Es sollte auch beachtet werden, dass
gemeinsame Ziele und Absprachen in der Versorgung keine zufalligen Geschehnisse
sind, sondern voraussetzungsreich und aufwendig. Die 0.g. Hirden in der Kooperation
zwischen Hospizdiensten und Hausarzten sowie zwischen Pflegediensten und
Hospizdiensten sollten darauf verweisen, dass es um neue Wege in der Zusammenarbeit
geht, wenn man von SAPV spricht.

3.2.3 Gefahr des ,Spezialistentum*

Insbesondere Mitarbeiterinnen der Regelversorgung, die derzeit sehr aktiv und engagiert
an der starkeren Integration von Palliative Care in ihre Einrichtungen arbeiten, sehen in
der SAPV die Gefahr, dass ambulante Hospiz- und Palliativversorgung ausschlief3lich mit

den ,Spezialistinnen® assoziiert wird. Beflrchtet wird, dass einerseits der

™ Gemeinsame Empfehlung der Krankenkassen nach § 132d Abs.2 SGB V fir die spezialisierte ambulante
Palliativversorgung vom 23.06.2008. Auf Basis von anderen Bedarfsrechnungen brauchen noch mehr
Menschen eine gute Palliative Care.
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Entwicklungsbedarf in der Regelversorgung gesundheitspolitisch nicht mehr entsprechend
wahr- und aufgenommen wird, und andererseits, dass sich eine relativ geschlossene

Parallelstruktur der Spezialistinnen entwickelt.
3.2.4 Einbindung der Ehrenamtlichkeit und Tradition des Hospizlichen?

SAPV ist im Kern ein Professionalisierungskonzept. Die Frage, wie im Rahmen des zu
erwartenden Zuschnittes die Ein- und Anbindung von ehrenamtlichen Mitarbeiterinnen,
als integrativer Bestandteil von Hospiz- und Palliativversorgung, gestaltet wird, beschéaftigt
Mitarbeiterinnen von Hospizdiensten. Eng verknipft damit wurde auch die Frage
formuliert, wie das historisch gewachsene hospizliche, auf Birgerschaftlichkeit und
Zivilgesellschaft aufgebaute Versorgungsverstandnis im Rahmen der SAPV gewahrt

werden kann.
3.2.5 Herausforderung: Sicherung der palliativen Gr  undversorgung

Mit der Beflrchtung einer deutlichen Zuspitzung der gesundheitspolitischen
Aufmerksamkeit fur spezialisierte Palliativversorgungsangebote geht auch die kritische
Frage einher, inwieweit Palliative Care dann in Krankenhausern, Alten- und Pflegeheimen
und auch den regelversorgenden ambulanten Pflegediensten mdglicherweise noch viel
schwieriger umzusetzen ist. Notwendige und jetzt bereits drdngende strukturelle
Verédnderungen sind dann, so meinen Mitarbeiterinnen der Regelversorgung, nicht mehr
im Fokus der Aufmerksamkeit von gesundheitspolitischen Entscheidungstragerinnen, da
»ohnehin die gesetzliche Basis fir flachendeckende ambulante Palliativversorgung gelegt
wurde”. Wie innerhalb der momentan straffen, ,fallorientierten* Strukturen dann noch eine
palliative Grundversorgung gewahrleistet werden kann, bleibt fUr viele Mitarbeiterinnen

eine offene Frage.
3.2.6 Wettbewerbsdynamik in der ambulanten Versorgu  ng

In den Interviews und auch den Diskussionen in den Workshops ist sehr deutlich
geworden, dass noch bevor die Kriterien fir SAPV fertig ausgearbeitet wurden, ob der zu
erwartenden o©okonomischen Mittel im ambulanten Palliativversorgungsbereich, ein
immenser Wettbewerb zwischen den Anbietern entbrannt ist. Jeder Dienst mochte in
einer moglichst guten Ausgangsposition sein und versucht sich, potentielle Zukinfte
hinsichtlich des Zuschnitts der SAPV antizipierend, eine mdglichst gute Ausgangsposition
zu schaffen. Der Wettbewerbseffekt fordert dabei nur bedingt die Optimierung der
Betroffenen Orientierung. Vielmehr sind zunachst die formale Erflllung von bestimmten
Kriterien und die strategische Aufstellung der Dienstleistungssegemente, etwa von grof3en
Tragern, im Vordergrund stehend. Mittelfristig wird dadurch die generelle Verscharfung
des Wetthewerbes zwischen Anbietern ambulanter (Palliativ)Versorgung beflrchtet.

Wobei deutlich wird, dass gréfRere Verblinde oder Trager, da sie vom Leistungsprofil
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breiter aufgestellt sind und die Einheiten aufeinander Verweisen, deutliche
Wettbewerbsvorteile haben. Kleinere Dienste und Vereine werden es hinkinftig
dementsprechend schwer haben im Feld der ambulanten Versorgung Klientinnen

zugewiesen zu bekommen.
3.2.7 Palliativmedizinische Engfihrung?

Die treibenden Krafte des (fach)éffentlichen Diskurses zur ambulanten Palliativversorgung
in Deutschland waren und sind primar Medizinerinnen (vgl. Jaspers, Schindler 2005). lhre
Stimmen werden daher wesentlich deutlicher wahrgenommen, wiewohl insbesondere die
hospizliche Tradition und die fachliche Weiterentwicklung und Verankerung im
Gesundheitswesen uber vielfaltige Initiativen von Pflegefachleuten vorangetrieben wurde
und wird. Die Ausarbeitung der Verordnung und auch der zu erwartenden SAPV -
Kriterien sind jedoch entsprechend des dominierenden medizinischen Diskurses aus einer
deutlich  (Palliativ)Medizinischen Perspektive formuliert. Mitarbeiterinnen anderer
Berufsgruppen befiirchten daher eine palliativmedizinische, physiologiezentrierte und
pharmakologische Engfuhrung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung. So
wird etwa der Bedarf fUr spezialisierte Palliativversorgung in der SAPV-Verordnung
ausschlieB3lich von arztlicher Seite eingeschatzt. Wie das hospizliche Selbstverstandnis
auch in den neuen Palliativdiensten gewahrt werden kann und die Kompetenzen von
Pflegerinnen, Seelsorgerinnen, Psychologlnnen, Sozialarbeiterlnnen,
Psychotherapeutinnen usw. entsprechend einer interdisziplindren Palliative Care
gleichwertig relevant bleiben, beschéftigt viele Mitarbeiterinnen. In der Entwicklung von
SAPV-Versorgungsnetzwerken sollte diesem Anliegen in der Vertragsgestaltung

besondere Aufmerksamkeit geschenkt werden.
3.2.8 Entwicklungs- und Qualifizierungsbedarf der D ienste?

Derzeit gibt es keinen von den Krankenkassen anerkannten Palliativpflegedienst und auf
dem Stadtgebiet nur punktuell niedergelassene Arztinnen mit Palliativkompetenz. Es liegt
also auf der Hand, dass durch die SAPV Verordnung und der dadurch entfachten
~opezialisierungs-Dynamik“ ein groRRer Qualifizierungsbedarf in Palliativpflege und
Palliativmedizin, wie auch in der Koordination von Leistungen (Case- und Care
Management) fur spezialisierte ambulante Palliativversorgung entsteht. In welcher Weise
dieser adaquat aufgenommen werden kann - ob es dem freien Wettbewerb zwischen
Weiterbildungsanbietern Uberlassen wird, oder ein kommunales Konzept der
Weiterbildung in Palliative Care zur Steuerung angestrebt wird — ist fur die

Mitarbeiterinnen eine Kernherausforderung.
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3.3 Entscheidungskultur und ethische Herausforderun gen in der

Versorgung am Lebensende

Entscheidungsqualitét ist Versorgungsqualitat™

Im Betreuungsverlauf von alten, schwerkranken, chronisch kranken und sterbenden
Menschen sind vielfach Entscheidungen zu treffen, die wesentlich die Versorgungsqualitat
bestimmen. Nicht selten stehen die Betroffenen und, wenn diese nicht mehr
auskunftsfahig sind, die Angehdrigen vor schwierigen Entscheidungen. Dem
Selbstverstéandnis bestimmter Versorgungseinrichtungen folgend, oder entsprechend
standardisierter therapeutischer Verfahren, oder aber Uberrollt von den alltaglichen
Belastungen einer Rund-um-die-Uhr-Pflege werden Entscheidungen verweigert, delegiert
oder sehr schnell getroffen. Retrospektiv ist daher die Sorge besonders grof3, ob die
Entscheidung gut, angemessen und fur den pflegebedirftigen oder sterbenden Menschen
das Beste gewesen ist. Auf dem Weg der Entscheidungsfindung auf3ern Angehdrige oft
das Gefiihl der Uberforderung und allein gegeniiber einem uniiberschaubaren
Versorgungssystem zu stehen. Das heildt, dass die Entscheidungen, ob noch eine
Einweisung ins Krankenhaus sinnvoll ist, ob die Mutter mit Demenz doch in ein
Pflegeheim umziehen sollte, Entscheidungen unter Unsicherheit sind, deren
Konsequenzen wenig absehbar sind und die die Lage der Familien eher verkomplizieren

denn vereinfachen.

Meist sind in schwierigen Betreuungssituationen Mitarbeiterinnen, mit verschiedenem
organisationalem Hintergrund und diversen Professionen, beteiligt, die aus ihrem
Selbstverstéandnis heraus ebenfalls in diese Entscheidungsverldufe eingebunden sind, im
besten Fall sie begleiten und unterstutzen. Sehr h&ufig wird jedoch berichtet, dass
wichtige Entscheidungen nur bedingt im Rahmen eines beteiligungsorientierten
Prozesses, sondern eher einseitig und individuell, von den Professionistinnen, meist
Medizinerlnnen, getroffen werden. Der Entscheidungsbegriff ist daher eine zentrale
Kategorie in der Organisation einer menschenwirdigen Versorgungsqualitat. In der
Kooperation und Vernetzung von Anbietern ist die Frage von Entscheidungsprozessen
ebenso virulent, wie in der Kommunikation zwischen, Versorgungssystem und
Betroffenensystem (die schwerkranken und sterbenden Menschen sowie ihr engeres

soziales Umfeld).
Entscheidungen als Prozess und Ergebnis

Entscheidungen werden hier als Prozesse verstanden, die zum einen Beurteilungen und

Wahlmdglichkeiten beinhalten, die mehrere sich evtl. ausschlieBende Positionen bieten

12 ygl. Rainer Wettreck 2003 und 2004
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und ihren sozialen Charakter dadurch unterstreichen, dass sie die Personen angehen, die
an der Entscheidung beteiligt sind. Das sind die Betroffenen selbst, sterbende und
schwerkranke Menschen sowie ihre Angehérigen. Das sind auch die professionellen und
ehrenamtlichen  Mitarbeiterinnen aus Pflegediensten, Hospizen, Pflegeheimen,
Krankenh&dusern, Hospizdiensten, eigener arztlicher Praxis und alternativer Wohnform.
Bei ndherer Betrachtung des Begriffes ,der Entscheidung” zeigt sich, dass er zugleich

einen Prozess und ein Resultat meint.

.Die Entscheidung legt einerseits ein Ergebnis (Resultat) fest, (...). am treffendsten kommt dies im
Begriff des ,Entscheids” zum Ausdruck, sie bedarf aber auch der Entscheidungsfindung, der
offenkundig der Prozess des Suchens vorangestellt ist, fragt nach Entscheidungsabwagung (...), in
zunehmenden Ausmalfd auch unter Einbeziehung maéglicher Konsequenzen (...). Kurz: Aus dem

Prozess der Entscheidung resultiert schlie3lich eine Entscheidung.” (Krainer 2004)

Entscheiden ist demnach kein linearer Prozess. Das Zustandekommen von
Entscheidungen ist einer Vielfalt unterschiedlicher Einflisse und Konstellationen
geschuldet, die im Arbeitsalltag in aller Regel aber unreflektiert bleiben. Bei den meisten
Entscheidungen sind dies die Wiinsche der Betroffenen selbst, ihr erklarter Wille Gber
Behandlungen oder Behandlungsabbruch, dann der soziale Bezugsrahmen, in dem sie
leben, z.B. Angehdrige, die ggf. die Pflege zu Hause Ubernehmen kdnnten und drittens
institutionelle Vorbedingungen, die z.B. interdisziplindre Fallbesprechung, stationares
Entscheidungsmanagement, Kommunikation mit Betroffenen und Angehorigen

ausmachen.
Individuelle, kollektive und organisationale Entscheidungen
Es geht in der Versorgung am Lebensende somit um (ethische) Entscheidungen ...

die Prozess und Ergebnis von pflegerischen, medizinischen und anderen betreuenden

Maf3nahmen sind. (auf professioneller Ebene)

die Prozess und Ergebnis von Kommunikationsprozessen zwischen unterschiedlichen
beteiligten Akteuren sind. D.h. Entweder zwischen Betroffenen und den beteiligten
Professionen. Oder aber ausschlie3lich auf Ebene der Betroffenen oder auf der Ebene
der professionellen Mitarbeiterlnnen.
0 Hier geht es um Informations- Austausch und Verstandigungsprozesse
zwischen den Betroffenen und dem Versorgungshetzwerk bzw. Betreuenden.
Es geht um die Verstandigung unterschiedlicher Positionen, Wertvorstellungen
im Lichte unsicherer Zukinfte.

die Prozess und Ergebnis eines organisationalen Selbstverstéandnisses sind

52



Hamburg am Lebensende - Projektbericht

o d.h. die Ausrichtung und die Beschaffenheit von Diensten, die strukturelle
Moglichkeit ethischen Diskurs zu befordern, die Besprechungs- und
Kommunikationsstrukturen; das Fehlermanagement; die Informationspraxis
Betroffenen gegeniiber. Alle diese Aspekte und Dimensionen einer Einrichtung
sind Ergebnis impliziter oder expliziter Entscheidungen innerhalb der

Organisation.

Zueinander von Betreuungsentscheidungen und organisationalen Entscheidungen

Naturlich gehéren die (ethischen) Entscheidungen im Betreuungsverlauf und die
organisationalen Entscheidungen zusammen. Die Einrichtung einer interdisziplindren
Fallbesprechung (vgl. Gordijn 2000) beispielsweise ist eine Entscheidung der Einrichtung
und hoch bedeutsam fir die Wahrnehmung der Betroffenen und ihrer Familien. Dort
werden Behandlungs- und Begleitungsmaéglichkeiten je nach Starken der Professionen
diskutiert und gegeneinander abgewogen. Im Gegensatz dazu steht die solistische
Entscheidung, beispielsweise eines Oberarztes, dessen Aufgabe ist, vor dem Hintergrund
des arztlichen Kénnens dber (Fort-)(be-)Handlung zu entscheiden, ohne den
interdisziplindren Austausch nutzen zu konnen. Aber auch dieses ,Setting” ist eine
Entscheidung der Organisation, die sich in gewisser Weise bewahrt haben muss, die
madglicher Weise die Hierarchie der Professionen unterstitzt, keine Missverstandnisse
und Irritationen zwischen ihnen aufkommen lasst, so wenig Mitarbeiterinnen wie méglich
mit der schwierigen Frage nach Weiterbehandlung belastet usw. Es muss aber gefragt
werden, welchen Bezug sie dann noch zum Betroffenen und seiner Familie hat, wenn sie
nicht durch das Gesprach, eine Aktennotiz, eine Patientenverfligung, Bilder, Geschichten,
Gehortes, Gesehenes, reprasentiert werden. Dann namlich droht sich die Entscheidung in

ihrer Abstraktion gegen die Betroffenen und ihre Angehdérigen zu wenden.

Partizipation in Entscheidungsprozessen

Im Folgenden soll es vor allem darum gehen, ,was man macht®, wenn eine Entscheidung
ansteht. Dabei stehen Interdisziplinaritdt und Vernetzung von Diensten im Mittelpunkt.
Denn die verschiedenen Versorgungskontexte sind mit ihren spezifischen Bedingungen
fur die letzte Lebensphase vergleichsweise gut untersucht (vgl. exemplarisch Scott et al.
1997, Moriarty und Webb 2000, Schneekloth et al. 2005, GraRRel 1998, Pinquart et al.
2001). Wie aber die Entscheidungsfindung im Versorgungsverlauf als Wechselspiel
zwischen den Betroffenen, ihren Angehdrigen und dem Betreuungsnetzwerk gestaltet
wird, ist bislang nicht systematisch untersucht worden. Dabei zeigen die Erfahrungen des
Betreuungsalltages (vgl. Bauer 2000 und 2003; van der Heide et al. 2003; Marckmann

2004; Kesselring 2000), dass wichtige ethische Entscheidungen in der Versorgung von
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alten, chronisch kranken, schwerkranken und sterbenden Menschen, und damit in
Verbindung stehende rechtliche Entscheidungen, oftmals unterkomplex, nicht mit der
notwendigen Beteiligung von Betroffenen und den relevanten Menschen aus dem
Betreuungsumfeld  getroffen  werden. Oder, dass schlechte bzw. nicht
betroffenenorientierte  Entscheidungen aufgrund fehlender Informationen und
Kommunikationsroutinen  zwischen Leistungserbringern des Gesundheitssystems

getroffen werden.
Komplexe Betreuungssituationen als individuelle Uberforderung

Entscheidungsfahigkeit scheitert in zunehmendem MaRe an der Komplexitat der
jeweiligen  Sachverhalte (Pdrksen 1988). Diese Komplexitatssteigerung der
Entscheidungsmaterien im Versorgungsalltag fihren dazu, dass man ihnen im Treffen
von Einzelentscheidungen nur sehr bedingt gerecht werden kann. Vielmehr minden
schwerwiegende ethische Entscheidungen, die solistisch getroffen werden, eher in der

individuellen Uberforderung (Bauer 2003).
Schlechte und ,weniger schlechte" Entscheidungen

Bei schwierigen ethischen Entscheidungen handelt es sich in vielen Fallen um
Entscheidungen, die einerseits niemand gerne treffen mochte und die andererseits selten

uneingeschrankt als gute Entscheidungen empfunden werden.

.ES gibt keine guten Entscheidungen. Entscheidungen in der letzten Lebenszeit sind
Dilemmaentscheidungen. Es kdnnen keine guten Entscheidungen mehr getroffen werden, sondern
nur weniger schlechte von noch schlechteren. Es gibt selten noch gute Losungen fir ein Problem,
sondern nur schlechte, noch schlechtere und sehr schlechte. Die Sehnsucht nach einer guten
Entscheidung bleibt. Wird dies nicht erkannt, fordert dies das ,Ungute Gefuhl* danach.” (Bbck
2004)

Herausforderung fiir das Betreuungsnetzwerk

Die Herausforderung fir das Betreuungsnetzwerk und seine relevanten Umwelten, das
sich fallspezifisch aus unterschiedlichen Akteurlnnen zusammensetzt, ist es, idealtypisch
im Rahmen partizipatorischer Entscheidungsprozesse, und basierend auf eventuell
vorliegenden Willenserklarungen der Betroffenen, den (mutmalflichen) Patientinnenwillen
handlungsleitend werden zu lassen. Im Folgenden werden zentrale Themenfelder
betrachtet, die mit Entscheidungen am Lebensende aus Sicht der Hospiz- und

Palliativarbeit in Hamburg zusammenhangen.
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3.3.1 (Ethische) Entscheidungen um Essen und Erndhr  ung
3.3.1.1 Verweigerung von Nahrung als Anzeichen des Sterbens?

Alle Interviewpartnerinnen der Hospiz- und Palliativversorgung sind sich darin einig, dass
Essen und Erndhrung am Lebensende ein zentrales Themengebiet sind und ganz
spezifische Herausforderungen an die Mitarbeiterinnen, aber auch an die Angehdrigen
stellen. Wird der/die Betroffene schwacher, verspurt keinen Appetit mehr, gibt mehr und
mehr die Ernahrungsgewohnheiten auf, méchte das Lieblingsessen nicht, sind das
Zeichen, die auf das Sterben und den nahenden Tod verweisen (vgl. Pleschberger 2007;
Wegleitner et. al. 2006). Diese Zeichen gibt es natirlich nicht an sich, sondern sie sind
Konstruktionen ihrer Beobachter. Die Fachkrafte der Palliativversorgung sehen einen
sterbenden Menschen, dessen Existenz sich mehr und mehr verandert und auflést und
interpretieren dies als Anlass, die Ernahrung umzustellen, méglicher weise nur noch
subcutane Flussigkeitszufuhr zu leisten. Die Angehoérigen muissen diese Sicht nicht

notwendigerweise teilen:

Ja, die meisten Menschen werden am Ende des Lebens immer weniger und das ist fur viele
Angehdrige ganz schwer auszuhalten. Stellen sie sich mal vor, sie sitzen da und die liebevoll
zurecht gemachten Schnittchen fur ihre Frau kann sie nicht mehr essen! Da muss man auch gut
beieinander sein und sagen, a. das ist jetzt kein Affront gegen mich und b. warum isst sie denn
jetzt nicht, weil eigentlich will ich doch, dass sie weiterlebt und jeder weil3, man muss essen, um

weiterzuleben.” (Interview 9)
3.3.1.2 Essen als Ausdruck sozialer Bezugnahme

Die Angehorigen sehen, dass der/die Betroffene nicht so isst wie friher, was ja auch
bedeuten kann, das Essen ist nicht lecker oder mit genug Firsorglichkeit angereicht. Sie
sehen dann eher Handlungsbedarf darin, gute Speisen zu bereiten und, als Ausdruck von
Liebe und Zuneigung, dem / der sterbenden Angehdrigen mit aller Sorgfalt und Ruhe
anzubieten. Wenn der/ die Betroffene dann immer noch nicht isst oder nur ein Loffelchen
vertragt, bietet das wiederum Anlass, die Ursache in einem Fursorgedefizit und
ungenlgender Kost zu sehen. Ein Teufelskreis kann entstehen, unter dem alle Beteiligten

leiden.

3.3.1.3 Erndhrung als potentielle Konfliktebenen zwischen Angehdrigen und

Mitarbeiterinnen

Es kollidieren beim Thema Essen und Ernédhrung aber nicht nur die Familiensicht und die
Perspektive der Mitarbeiterinnen. Auch die aus der eigenen Beobachtung gezogenen
Konsequenzen, vor allem die der Anwaltschaft fir die Betroffenen, kénnen in scharfem

Widerspruch stehen. Wahrend die Mitarbeiterinnen im Sinne des Betroffenen ein ,weniger
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ist mehr* vertreten und auf Reduktion der Verkdstigung setzen, argumentieren die
Angehdrigen eher ,sie kdnnen ihn doch jetzt nicht sterben lassen!” und mdéchten im

besten Betroffenensinne fir die Lebenserhaltung durch Erndhrung kAdmpfen.

»LAuch dass nicht mehr getrunken wird, ist fur viele schlimm, da kommt dann oft der Vorwurf, ,sie
kénnen ihn doch nicht verdursten lassen!” Wahrend mir dann ganz klar ist, der Patient kann nicht
mehr, aber das ist als Aul3enstehender auch leicht, das zu sehen, als Angehdriger ist es schwer,
das zu sehen, bei dem, mit dem man 50 Jahre verheiratet ist und den dann einfach gehen zu

lassen, stelle ich mir schwierig vor.” (Interview 9)

Eine Situation entsteht, aus der heraus die gesamte Versorgung in Zweifel gezogen wird
und der Konflikt zwischen Mitarbeiterinnen und Familien nicht mehr zu Gbersehen ist. Aus

einem stationaren Hospiz:

,und dann kommen Angste hoch, ,lasst inr doch niemand hier verhungern’, kiimmert ihr euch nicht
um ihn’, ,was ist das hier fur ne Einrichtung, dass ihr nicht den Joghurt fittert’, dass die
Angehdrigen noch mihsam Uber ein paar Stunden futtern und der Bewohner, weil er den so lieb

hat, das Spiel mitspielt, und wir aber akzeptieren, wenn der Bewohner uns sagt, ,ich méchte nicht

mehr’.“(Interview 8)

Das Spannungsfeld um Essen und Ernahrung ist also ein vielschichtiges Problem.
Es berihrt die Wahrnehmung und Deutung , die die Mitarbeiterinnen und
Angehdrigen von den Betroffenen haben, wie sie ihr Verhalten, ihre verbalen und
nonverbalen AuRerungen deuten. Dass es da zu massiven Unterschieden kommen
kann, liegt auf der Hand.
Soziale Konflikte entstehen, wenn die Meinung Uber Erndhrung in der Trias von
Betroffenen, Angehdrigen und Mitarbeiterinnen auseinander geht, also wenn
Arztinnen trotz vorliegender Patientinnenverfiigung kiinstliche Ernahrung einleiten
lassen, wenn Angehdrige sich kinstliche Ernahrung wiinschen, obwohl das nicht dem
manifesten Patientinnenwillen entspricht, wenn Mitarbeiterinnen es fir das beste
halten, Flussigkeitssubstitution einzuleiten, aber Angehtrige auf das Lieblingsessen
des Betroffenen beharren etc.
Systemische Widerspriiche entstehen, wenn beispielsweise parenterale Ernahrung
empfohlen und angeordnet wird, um die Betroffenen anschlieRend in ein Hospiz zu
Uberweisen, aus deren Sicht der Sterbeprozess schon langst eingesetzt und die
Betroffenen unter der Ernédhrung unndtig leiden.
Und schlieBlich geht es um die ethische Dimension der Entscheidungen am
Lebensende, um begrindbare und begriindete Prozesse der Reflexion Uber das Fir

und Wider von Ernahrung unter der Mal3gabe, dass ein Ja das Leben der sterbenden
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Menschen moglicherweise verlangert und ein Nein das Leben moglicherweise

verkurzt.
3.3.1.4 Balancieren von Widerspriichen als Kernherausforderung

Den Mitarbeiterinnen ist also die Aufgabe gestellt, durch Kommunizieren und
Prozessieren von Entscheidungen die Widerspriiche in der sozialen Konstellation, in
Wahrnehmung und Deutung der Situation der Betroffenen, in systemischer und ethischer
Hinsicht zu balancieren. Es handelt sich dabei um ein hochimplikatives, durch
organisationale Vorbedingungen wie Medizin und Pflege, Interdisziplinaritat und durch
familiale Strukturen - anwesende und abwesende Angehérig und ihre (wechselnden)
Beziehungen zu den Betroffenen - gepragtes Geschehen. So entstehen komplexe
Situationen mit sehr unterschiedlichen sozialen, ethischen, emotionalen und rechtlichen
Anforderungen. Aus Organisationssicht muss es fir solche Situationen
Kommunikationswege geben, die den Anforderungen angemessen sind, sonst droht die
Versorgung der schwerkranken und sterbenden Menschen und auch die Kommunikation
mit den Angehorigen auf allen vier Ebenen zu scheitern. Das heif3t auch, dass es
einerseits die Ausbildung spezifischer Verfahren auf Organisationsebene wie ethische
Fallbesprechungen, interdisziplinare runde Tische geben muss, andererseits die
personalen Voraussetzungen durch Fortbildungen/ Palliativkompetenz geschaffen werden

missen (vgl. Dinges, Heller 2003; Heller 2005).

3.3.2 Umgang mit Erndhrungsproblemen aus Sicht von Mitarbeiterinnen der

Hospiz- und Palliativversorgung
3.3.2.1 Zwischen Betroffenenwunsch und Respekt vor den Angehdrigenwinschen

Wie gehen die Mitarbeiterinnen der Hospiz- und Palliativwversorgung mit diesen
Herausforderungen um? In erster Linie sind sie dem Betroffenenwunsch und —willen

verpflichtet, aber sie mochten die Angehdrigen nicht ,von Bord“ gehen lassen.

»(--.) und das dann den Angehdrigen zu kommunizieren, dass das der Wille des Angehdrigen ist
und Varianten zu finden, wie kann man sich trotzdem kimmern aufRer nur da sein, was eigentlich

das Wichtigste ist, was Angehérige aber nicht sehen (...)" (Interview 11)

Sie mochten das Beste fur das Patientenwohl tun, aber zugleich die Angehdrigen mit ihrer

Sichtweise respektieren und ,abholen®.

+Wir versuchen uns daran zu orientieren, ob jemand Hunger- oder Durstgefihle hat, und
Tumorpatienten haben in der letzten Lebensphase in der Regel keinen Hunger. Und auch wenn sie
sichtbar abnehmen, leiden sie nicht darunter, die Bedurfnisse sind einfach komplett anders. Das ist
schwer, den Angehérigen zu Ubermitteln. Und es ist vor allem auch die Verlustangst der

Angehdrigen, die dahinter steckt.” (Interview 12)
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3.3.2.2 Aushandlungsstrategien und Unterstitzungsformen

Es ist davon auszugehen, dass jeder Versorgungskontext, moglicherweise jeder einzelne
Dienst bzw. jede Einrichtung, therapeutische Praxis, Beratungsstelle ihre eigene
Vorgehensweise fur die Entscheidungsfindung um die Ern&hrung entwickelt hat.
Entsprechend vielfaltig sind die Antworten der Interviewpartnerinnen, wenn sie gefragt
werden, was sie tun, wenn es zu Konflikten kommt, die sich zwischen ihnen, den
Angehdrigen und Betroffenen abspielen. Dennoch lassen sich bestimmte

Vorgehensweisen identifizieren.

Von den Veranderungen der Betroffenen ausgehen

Wir sind jetzt nicht diejenigen, die sagen, das muss weg, sondern wir haben die Erfahrung
gemacht, dass die Entscheidung, keine parenterale Erndhrung mehr zu dulden, immer von den
Kranken selbst kommt. Und zwar spiren sie trotz der Erndhrung téaglich ihre Schwache, spiren, ich
werde ja trotzdem schwacher, trotz dem Eiweil3, trotz der Glukose, trotz dem vielen NACL. Denn
den Prozess, den Tumorprozess, den spiiren sie, indem die Odeme in den Beinen immer gréRer
werden, die Nieren immer weniger ausscheiden, tberall sammelt sich das Wasser an, Luftnot, weil
die Nieren nicht mehr mitmachen, dann kommen die Fragen, taglich oder nur einmal die Woche,
‘Schwester, jetzt liege ich hier und ich kriege Luftnot und dicke Beine und nichts klappt mehr.
Woran liegt das? Was meinen sie denn? Oder tut mir das da nicht gut?' '‘Das kénnte moglich sein,

mdchten sie mal ein Gespréach mit dem Arzt dartber fihren?"(Interview 4)

Dieses Zitat aus einem stationaren Hospiz impliziert, dass die Betroffenenorientierung ein
Schlissel zur Entscheidungsfindung ist. Das ist natirlich eine voraussetzungsvolle
Perspektive. Die Einrichtung muss erstmal dafir entschieden haben, die Kommunikation
auf Augenhthe zu suchen und zu versuchen, Wunsch und Willen der Betroffenen
herauszubekommen. Es liegt auf der Hand, dass Winsche sich verandern, Uber Zeit
gesehen und durch die kérperliche Veranderung / Verschlechterung. Deswegen ist man
darauf spezialisiert, dauerhafte Aufmerksamkeit fir die Winsche der Betroffenen zu

gewabhrleisten:

.Da kann ein Loéffel Milchsuppe morgens gut schmecken, der wird vertragen, der hat geschmeckt,
der war toll... Einfach beim Patienten darauf zu achten, ,was ist jetzt mein Empfinden, was tut mir
gut, was schmeckt mir, was tut mir gut’, und da kann ein Lo6ffel mehr sein als ne ganze
Suppenschale, weil die wieder erbrochen wird. Und da brauchen viele Menschen wirklich
Hilfestellungen von uns. Da kommt ganz oft die Aufforderung gerade an die Arzte, ,Ich muss doch
was essen, so kann es ja mit mir auch nichts werden, tun sie doch was’, und wenn man dann

nachfragt, ob sie denn Uiberhaupt Hunger hat, kommt dann ,n66".“ (Interview 12)
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Angehorigen Erklarungen bieten

Den Mitarbeiterinnen der Hospiz- und Palliativversorgung féllt es nicht schwer, die
Winsche und die Veranderungen am Lebensende der Betroffenen zu registrieren. Man
sucht nach Alternativen wie Flissigkeitssubstitution oder Befeuchten des Mundes und
bietet den Angehorigen eine Erklarung fir die Veranderungen beim Betroffenen

angeboten:

.Man kann das nur durch Erklaren machen, und man kann das nur durch Wahrnehmen der
Situation des Angehdérigen machen. Wenn ich ihn nicht wertschéatze in seinem Sosein mit seinem
Joghurtfiittern und ihn erstmal so annehme, weil er den andern so lieb hat, dann werde ich ihn nie
da abholen kénnen. Deshalb muss ich erstmal auf den Angehérigen zugehen und gucken, wo steht

der denn mit seinem Erkennen, dass wirklich jemand sterben wird?* (Interview 8)

Der Versuch, mit den Angehdérigen in Austausch zu kommen, besteht also darin, auf
kognitivem Wege Klarheit Uber das Sterben und den nahenden Tod zu vermitteln.
Mdoglicherweise realisieren Angehdrige damit auf einer neuen Bedeutungsebene, dass
dies der letzte Lebensort des Betroffenen ist und dass der Tod schon seine Zeichen

vorausschickt.

.Die Menschen werden irgendwie entspannter, es findet auch eine gewisse Stille statt. Wie soll ich
das sagen, die Ebene des Sterbens ist eine ganz andere Ebene des Lebens, diese Menschen
denken anders, sie fuhlen anders und die Angehdrigen sterben ja auch, das ist fur die auch wie ein
Sterbeprozess, es ist wie ne Trennung in einer Beziehung, ich finde es ist &ahnlich und

vergleichbar.” (Interview 1)

Hier wird die existenzielle Situation, in der der/ die Sterbende sich befindet,
angesprochen. Den Angehdrigen war schon vorher klar, dass der Verzicht auf Ernéhrung
den Tod bedeutet. Aber das Auseinanderfallen von Koérper, Geist und Seele wird in
manchen Momenten des Sterbens sichtbar und die Fragilitat des menschlichen Lebens
offengelegt. Ein abschlieRendes Bild soll den Angehérigen helfen, die Endlichkeit des

Lebens zu begreifen, wenn die Energie aus dem Leben verschwindet.

.und das heil3t auch, dass sich der Kérper Stiickchen fir Stiickchen abschaltet, dass das tber die
Erndhrung, irgendwann Uber die Ausscheidung geht, Gber die Gehirnfunktionen geht, dass der
Korper mehr und mehr drosselt. Das ist immer ein gutes Bild fiur Angehérige, das konnen
Angehdrige verstehen, als wenn man einen Maschinenkreislauf abschaltet, erst funktioniert das
nicht mehr, dann hért das auf und dann kann auch das nicht mehr gut laufen. Und dann wird es
immer weniger, bis es so wegschwindet. Das ist so Lebensenergie, die aus dem Koérper heraus

schwindet.” (Interview 8)

Es lasst sich in der Wahl der Bilder und dem Aufbau der Begleitung der Angehdrigen

schon so etwas wie eine Didaktik erkennen, die ihnen helfen soll, den Tod, das
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Verschwinden ihrer Familienmitglieder, Freunde oder Bekannte zu verstehen und zu

begreifen.
Losung der Situation tber einen dritten Weg

Entscheidungen (ber Essen und Erndhrung sind richtungweisend fir den
Krankheitsverlauf, sie konfrontieren die Angehdrigen mit dem drohenden Verlust eines
geliebten Menschen. Die (gemeinsame) Zeit wird knapp, Handlungsspielrdume engen
sich ein, Aussichten auf eine gemeinsame Zeit werden immer unwahrscheinlicher.
Insofern engt der Sterbeprozess die Angehdrigen in ihren Handlungsmaoglichkeiten ein.
Entscheidungen am Lebensende sind aber auch gepragt durch die (emotionale) Bindung
an die Betroffenen. Manchen Ehefrauen z.B. ist der Gedanke unertraglich, die Pflege und
Fursorge fur ihren Mann ,aus der Hand" zu geben und dem Pflegeteam diese Aufgaben
zu Uberlassen. Anderen Angehdorigen kann es einfach eine Herzensangelegenheit sein,
Jrgendetwas noch zu tun®, Liebe und Fursorge fiir den Moribunden auszudriicken.

Die Herausforderung ist also, wie Varianten gefunden werden kénnen, dass sich die
Angehdrigen kimmern kdnnen, den geliebten Menschen versorgen und pflegen kénnen,
obwohl der Tod méglicherweise kurz bevor steht. Es geht um das ,sowohl als auch* am
Lebensende, der Mensch stirbt und doch wird er umsorgt. Die Angehdrigen verlieren
einen geliebten Menschen, und dennoch zeigen sie ihm ihre Zuneigung. Aus der Wahl —
entweder kinstliche Ernahrung oder langsames Sterben — wird ein dritter Weg, Firsorge
und Aufmerksamkeit bis zuletzt zu geben. Ein Zitat aus der ambulanten Pflege bringt

diese Handlungserweiterung auf den Punkt:

»(-..) er muss jetzt nicht mehr essen und auch nicht mehr trinken, massieren sie dafir die FuRe,

das gibt ihm wesentlich mehr (...)* (Interview 11)

Zu den Moglichkeiten gehdren beispielsweise die Mundpflege/ Mundbefeuchtung, dass
der Betroffene nicht im Mund austrocknet. Aber auch das Aufstellen von Duftkerzen, die
Schaffung eines angenehmen Raumduftes oder Musik kdnnen fir die Angehdrigen kleine

und hilfreiche Elemente der Betreuung sein.

3.3.3 (Ethische)Entscheidungen im Notfall

Weiter oben wurde dargestellt, dass Notfdlle vor allem ein Kooperations- und
Vernetzungsthema sind. Das macht sie zu einer besonderen Herausforderung an die
Beteiligten. Hinzu kommt, dass Entscheidungen im Notfall stets unter enormem Zeitdruck
geschehen. Typische Falle wie Stirze, Darmverschluss, Schlaganfall oder Atemnot
lassen die Betroffenen, ihre Angehérigen, aber auch die beteiligten Mitarbeiterinnen von
Pflegediensten, Ambulanzen, Arztpraxen, Pflegestationen, Hospizen und Sozialstationen

oftmals keine andere Moglichkeit, als ,eine schnelle Entscheidung” herbeizufiihren. Es
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kommt darauf an, schnell zu handeln und trotzdem keinen Fehler zu machen. Die
Kommunikationswege missen eingespielt sein (Wo liegt die Patientinnenverfligung? Wer
ist Hausarzt/arztin? Wie kriegt man die Angehdrigen ans Telefon? Was muss der Notarzt
wissen?). Dabei spielen die Vorbedingungen des Notfalls - Kooperation und Vernetzung —
im Entscheidungsprozess die tragende Rolle. Welche Unterschiede sich in diesem
Zusammenhang zwischen der ambulanten und station&ren Versorgung ergeben, soll im

Folgenden naher beschrieben werden.
3.3.3.1 Beispiel: Herausforderung in der ambulanten Pflege

In der ambulanten Pflege kann es vorkommen, dass der Pflegedienst noch vor dem/ der

Arzt/ Arztin gerufen wird und die Angehdrigen um Rat bitten, was jetzt zu tun sei.

~-Wenn man so nahe mit einem Menschen zusammen ist sozusagen und ihn begleitet, werden das
sehr sehr schwierige Situationen, die naturlich auch ne gewisse Erfahrungen bendétigen.” (Interview
1)

Es geht in der Situation darum, dass die Angehdrigen massive Unsicherheit verspiren
und um Rat fragen. Auf der Seite der Mitarbeiterinnen ist es von Vorteil, entsprechende
Absprachen mit den arztlichen Kolleginnen zu treffen, wenn eine Vorahnung besteht,
dass es in der Entscheidungssituation zu einem Konflikt innerhalb der Familie kommt, z.B.
weil der Betroffene zu Hause versterben modchte. Diese Situation kann sich dramatisch

zuspitzen:

.und die Angehorigen aber sagen, nein, das geht nicht, dass sie jetzt verblutet, sie muss auf jeden
Fall ins Krankenhaus und dann stirbt sie auf dem Weg ins Krankenhaus. Das passiert nicht so

selten. Die haben zu groRe Angst, sie wollen nicht schuld sein.” (Interview 1)

Die Paradoxie besteht in diesem Falle fir die Angehdrigen darin, keine schlechte
Entscheidung zu treffen zu wollen, aber letzten Endes auch fir einen ungliicklichen
Ausgang verantwortlich zu sein. Das gilt umso dringlicher in der Hauslichen Pflege, wo
man nachts allein mit dem schwerkranken und sterbenden Menschen allein ist, keine
Institution im Ricken hat, die bei schwierigen Entscheidungen helfen kann und nur eine

telefonische Kontaktmdglichkeit bleibt, um den Fall zu besprechen:

.und dann ist das naturlich schwierig, weil sie praktisch ne 24-Stunden Versorgung haben
missten, weil diese Anfalle ja auch nicht planbar sind. Zu Hause entstehen dann Situationen, wo
die sich gegenseitig in ihrer Angst hochschaukeln und es ist bei dieser Frau auch ein paar Mal
damit geendet, dass sie 112 gerufen haben und notfallmafiig wieder ins Krankenhaus gekommen

sind, und das ist dann naturlich nicht glticklich.” (Interview 12)
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3.3.3.2 Beispiel: Herausforderung im station&ren Bereich

Ganz anders stellt sich die Situation in der stationaren Versorgung durch Hospize,
Pflegeheime oder Krankenh&user dar. Das (interdisziplinare) Netz der Kolleginnen, die
gegebenenfalls gerufen werden koénnen, ist im Zweifelsfall wesentlich dichter und
routinierter in Absprachen, vorausgesetzt, die Einrichtungen haben entsprechende
Kommunikationswege etabliert. In einem Hospiz wurde zum Thema Notfall Folgendes
gesagt:

.Passiert ja alles noch mal, ne. Wir bieten dann an, mdchten sie eine Einweisung ins Krankenhaus,
dann sagt er nein, ich méchte das nicht, was soll denn das, da macht man ne OP und dann bleibe
ich auf dem OP Tisch. So, dann kriegen sie hier dann wieder das Angebot, Schmerztherapie
intensiv, was zum Schlafen, zum Entspannen und dass wir da sind oder die Angehorigen da sind.
Es gibt aber auch wieder Géste, die sagen, ich muss jetzt sofort ins Krankenhaus und dann
bestellen wir den Krankenwagen, das machen wir auch, wenn der Wunsch besteht. Aber das
passiert sehr selten. Wer sich fir hier entscheidet, der hat so einen langen Therapieweg hinter

sich..." (Interview 4)

Dem Gast wird also die Moglichkeit gegeben, in Abstimmung mit dem Team uber die
Einweisung ins Krankenhaus zu entscheiden. Das Hospizteam héalt sich bei der
Entscheidung nur scheinbar zuriick, denn bereits im Vorfeld der Entscheidung wird dem
Gast sein Recht auf Selbstbestimmung eingeraumt und die Konsequenzen mitgetragen.
Ist dann die Behandlung im Krankenhaus abgeschlossen, wird versucht, den Aufenthalt

dort mdglichst kurz zu halten:

Wir haben den Notfall gehabt, da ist jemand aus dem Bett gefallen und hat sich den
Oberschenkelhals gebrochen, der musste auch ins Krankenhaus. Wobei wir das versuchen,
mdglichst kurz zu halten, dass die Bewohner nicht ewig auf den Stationen liegen, sondern wenn
der Bruch versorgt ist, kann er ja auch bei uns weiterbehandelt werden, dass man es dann

mdglichst ambulant weiterfihrt.“(Interview 8)

Die Ruckholung der Betroffenen aus dem Krankenhaus wird in diesem Falle schon
.mitgedacht” und erleichtert es, die Betroffenen dort gut zu versorgen, wo sie zuletzt leben

mdchte.
3.3.4 Entscheidungen rund um den letzten Lebens- un  d Sterbeort

Im Allgemeinen heil3t es, dass die Uberwiegende Mehrheit der Birgerinnen in
Deutschland zu Hause sterben mochte. Schatzungen gehen von 70-80 Prozent aus.
Zugleich ist klar, dass dieser Wunsch nicht einmal der Héalfte der Menschen hierzulande
erfillt wird. Bestimmt gibt es ungluckliche Verlaufe, wo hinter dem Rucken der
Betroffenen oder Uber ihre Képfe hinweg entschieden wird, wo ihr letzter Lebensort, ihr

Sterbeort ist, weil die Angehdrigen sich die schwierige Versorgung zu Hause nicht
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zumuten  wollen, weil der Notarzt die Entscheidung zugunsten einer
Krankenhauseinweisung trifft etc. Aber: Diese dramatische Situation, wo gegen den
Willen der Betroffenen entschieden wird, ist nicht die einzige, in der der
Versorgungsverlauf eine neue Wendung bekommen kann und entgegen friherer
AuRerungen der Betroffenen gehandelt wird. Denn auch die Betroffenen selbst konnen
sich vergleichsweise rasch umentscheiden, ihren Willen andern und beispielsweise aus
der Hauslichen Pflege ins Krankenhaus wechseln, weil dort ein anderer, mdglicher weise
sicherer Rahmen geboten wird. Oder sie méchten in ein Hospiz, um dort die letzten Tage
zu verleben, obwonhl alle Beteiligten, die Familie, Arztinnen, Pflegedienst, bislang davon

ausgingen, dass sie bis zuletzt daheim bleiben wollten.

+Also es wird eigentlich immer gewlnscht, zu Hause zu versterben, aber wir erleben es sehr oft,
dass entweder zum Schluss ne Krankenhauseinweisung kommt und die Patienten dort versterben
oder doch auch ne ganz kurze Zeit ins Hospiz gehen (...) meistens ist das dann der gegenseitige
Wunsch, der Patient mdchte nicht, dass er seine Angehorigen so sehr belastet und doch lieber ins
Hospiz als auch ein bisschen Sicherheitsdenken der Angehdérigen, das Geflihl zu Hause zu haben,

es nicht mehr gut zu schaffen.” (Interview 11)
3.3.4.1 Pramissen von Entscheidungsprozessen

Es ist nicht immer vorhersehbar, wo der Mensch verstirbt und welche Versorgung er dort
bekommt. Nicht alle Entwicklungen, die dem Krankheitsverlauf geschuldet sind, lassen
sich antizipieren und mit den bisherigen Erfahrungen abgleichen. Dann muss
ausgehandelt werden, wie eine gute Entscheidung aussehen konnte. Dabei bedarf es
bestimmter Vorbedingungen oder Pramissen, die im Zuge der Entscheidungsfindung
wirksam werden. Besonders wichtig sind dabei die Persénlichen Winsche der
Betroffenen, die sozialen und institutionellen Pramissen. Wobei die jeweiligen Positionen
sich im Sinne der sozialen Konstruktion von Entscheidungen im gegenseitig
beeinflussenden Wechselspiel heraushilden und verfestigen. Die folgende Differenzierung

soll daher lediglich eine idealtypische Orientierung anbieten:
A. Personliche Wiinsche der Betroffenen

Die Betroffenen kdnnen ihre Meinung (selbstverstandlich) jederzeit &ndern, wenn es
darum geht, wo sie zuletzt leben bzw. sterben méchten. Dies kann verschiedene Grinde

haben:

,Dann kommen viele alte Menschen von zu Hause, die dort die Einsamkeit nicht mehr haben
kénnen und das alles nicht mehr alleine kénnen, wenn der seelische Druck zu grof3

wurde.“(Interview 4)
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Andere Betroffene haben sich vielleicht schon frith fir die spezialisierte Versorgung in

einem Hospiz entschieden und auf3ern den Wunsch, zuletzt dort zu bleiben:

.Dann gibt es auch Patienten, die sagen, ich mdchte ganz explizit in einem Hospiz sterben und
nicht im Krankenhaus. Das hatten wir letztes Jahr auch, die kamen fiir zwei Stunden zum Sterben
aus dem Krankenhaus, und das war das Hdéchste fiir sie zu wissen, sie sind in einem Hospiz, weil
ihnen auch gesagt worden ist, wie wir damit umgehen, dass sie auf dem Zimmer bleiben kdnnen,

was wir ihnen anziehen nachher, das wird ja alles besprochen (...)" (Interview 4)

Man sollte sich also darauf gefasst machen, dass alte, schwerkranke, sterbende
Menschen ihre Meinung auch bis zuletzt noch &ndern kénnen und doch den Rahmen

eines anderen Versorgungskontextes vorziehen.

B. Soziale Pramissen

Mit den sozialen Pramissen ruckt das Umfeld der Betroffenen in den Blick. Damit ist nicht
notwendiger Weise die Familie gemeint, sondern auch Freunde, Bekannte, die die
Betroffenen unterstiitzen, nachbarschaftliche Hilfsnetzwerke oder eine (kirchliche)
Gemeinde. Warum ist das wichtig? Die Antwort liegt darin, dass die Entscheidung tber
den letzten Lebensort auch mit dem sozialen Netz der Betroffenen, mit ihrem Umfeld

zusammenhangt:

.Bis zuletzt hat etwas damit zu tun, wie ist das Umfeld, das ist das interessanteste daran. Erstens,
ist allen klar, dass der Mensch dort stirbt? Wenn das klar ist, also ich weil3, meine Mutter oder mein
Vater stirbt und sie sollen zu Hause sterben, dann ist schon mal ein Boden bereitet. Das heif3t

nicht, dass das auch so passiert.” (Interview 8)

Denn die Versorgung zu Hause kann die Beteiligten an ihre Grenzen bringen. Nicht alle
Situationen sind vorhersehbar und dramatische Veranderungen im Zustand der

Betroffenen verlangen eine neue Bewertung der Lage.

.Nehmen wir die Situation, Patientenverfiigung liegt vor Ort, alles geklart, dass der Mensch zu
Hause sterben will. Dann mit einem Mal bekommt die Person Schmerzen, ist kurzatmig und
bekommt Vorzeichen des Sterbens, man sieht es am Gesicht, sieht es an der Atmung. Ja und
dann bekommen die Angehdrigen Angst, sie sagen ,das halte ich nicht aus, holen sie besser einen

Arzt, ich méchte nicht, dass sie so schnell verstirbt.” (Interview 1)

Die spontanen Veradnderungen koénnen das Fassungsvermdgen der Angehdrigen
ubersteigen, ihre Belastungsfahigkeit ist durch Ubernéachtigung, monatelange intensive

Pflege auf ein Minimum reduziert.

,und wenn ich dann angerufen werde und komme dahin und sage dann, nein, es ist alles in
Ordnung, lassen sie den Menschen, das gehort mit dazu. Wenn dann allerdings die Angehdorigen

sagen, ,nein, ich traue dem Ganzen nicht, ich mdchte doch lieber, dass sie eingewiesen wird’, dann
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finden natirlich noch mal Gesprache unter vier Augen statt, wo ich dann sage, ok, letzten Endes

missen sie es entscheiden, weil sie miissen es Uberleben, sie missen damit leben.” (Interview 1)

Hier verbinden sich Familien- und Beratungssystem, der Pflegedienst versucht, die
Angehdrigen zu beraten, versucht Aufklarung zu leisten und auf die pflegerischen
Mdoglichkeiten am Lebensende hinzuweisen, aber auch die Grenzen aufzuzeigen. Es wird
deutlich, dass das Ringen um die Entscheidung Utber den letzten Lebensort ein sehr
anspruchsvoller Versuch ist, eine adaquate Lésung zu finden, auch weil die Entwicklung

der letzten Lebensphase sich nicht leicht bestimmen l&asst.
C. Institutionelle Pramissen

Nicht allein die Betroffenen und ihr soziales Umfeld préafigurieren Entscheidungen rund um
den letzten Lebensort. Hinzu kommt, dass stets ein Ausschnitt des Versorgungssystems
in Person von Arztinnen, Pflegekraften, Ehrenamtlichen, Koordinatorinnen, Beraterinnen
beteiligt ist, aber auch die Institutionen und Dienste wie Krankenhauser, Pflegedienste,
Pflegeheime, Hospizdienste, Beratungsstellen, stationdre Hospize mit ihren
organisationalen Spielregeln die Entscheidungen beeinflussen: Wer kennt sich mit der
Erkrankung aus? Sind diese Anbieter erreichbar? Haben sie freie Platze? Wo liegt die
Einrichtung? Hier kommt es zum einen darauf an, dass die Anbieter aufeinander
verweisen und Empfehlungen aussprechen (kénnen). Aber auch, welche Verabredungen
es hinsichtlich der letzten Lebensphase gibt, wie man mit schwierigen Entscheidungen am
Lebensende umgeht. Das gilt insbesondere flir solche Einrichtungen, die einen
~Wohnanspruch” haben und lebensweltlich méglichst stark in ein Quartier integriert sind,
vor allem Pflegeheime, Hospize, Alternative Wohnformen fir Menschen mit Demenz
(Demenz-WGs) (vgl. Gronemeyer 2006). Die gute Betreuung und Pflege bis zuletzt soll
nicht nur den Betroffenen und ihren Angehdrigen zu gute kommen im Sinne von ,Sterben,
wo ich hingehdre” (vgl. Dérner 2007), sondern sind sehr oft auch personliches Anliegen
der Mitarbeiterlnnen. Fir die organisationale Umsetzung dieser Haltung braucht es die
Kommunikation von Entscheidungspramissen in der Einrichtung. Im Zusammenhang mit
der Implementierung von Palliative Care im Pflegeheim stehen solche Prozesse im Fokus

der Aufmerksamkeit:

»(...)aber ich denke, durch die Arbeit der Steuerungsgruppe wurden alle Gruppen etwas mehr
sensibilisiert fir dieses Thema, wir haben da Veranstaltungen fir Mitarbeiter gemacht, fir
Angehdorige und Bewohner, ich denke, dass da bei den Gruppen das Bewusstsein dahin gehend

verandert, wir gucken etwas genauer hin."

Im Zusammenspiel dieser drei Faktoren werden Entscheidungen rund um den letzten
Lebensort der Betroffenen prozessiert. Die Komplexitat, die sich dadurch fur die einzelnen

Versorgungsverlaufe ergibt, ist hoch. Das ist auch der Grund, warum es nicht ausreicht,
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darauf zu verweisen, dass die Mehrheit der Menschen in Institutionen verstirbt, obwohl sie
.ZU Hause" bleiben mochte. Die personliche Préferenz kann sich schnell @&ndern. Die
Angehdrigen bzw. das Umfeld der Betroffenen kann die Pflege und Betreuung bis zuletzt
madglicher Weise nicht leisten. Aber: die Dienste, Einrichtungen und Praxen muissen den
Wiinschen der Betroffenen und Uberforderungen der Angehérigen entgegen kommen und

den Zugang zu einer guten Versorgung zu Hause erleichtern.
3.3.4.2 Fragen zur Reflexion ethischer Entscheidungsprozesse

Aus den Erhebungen und in Erweiterung dazu ergeben sich damit vielfaltige Fragen, die
bei der Prozessierung von Entscheidungen am Lebensende von hdchster Relevanz sind
und im kommunalen (Pallitiv)Versorgungssystem konstruktiv aufgenommen werden
soliten. Beispielhaft sollen hier nur einige wenige angeflihrt werden, die auf ganz
unterschiedliche Systeme und Akteure verweisen und damit nochmals die vielfaltigen
Herausforderungen markieren sollen.

Nach welchen ethischen Wertestandards/Orientierungssystemen wird entschieden,

wenn ein Verantwortlicher nicht allein auf die persdnliche Moral zurtiickgreifen will?

In welcher Weise sind Betreuer/ Betreuungsbehdrden, Bevollméachtigte/ Angehorige in

ethische Entscheidungsprozesse am Lebensende eingebunden?

Wie gelingt es, medizinische/rechtliche Expertise in Balance zu dem Willen des

Betroffenen sowie der Angehdrigen zu bringen?

Wie kdnnen angemessene Prozesse der Entscheidungsfindung im kommunalen

Kontext, in und zwischen den Organisationen gestaltet werden?

Wie konnen ethische Entscheidungen in einem interprofessionellen und

interdisziplindren Kontext getroffen werden?

Wie kénnen diese Entscheidungsprozesse den unterschiedlichen

Verantwortungsebenen der beteiligten Berufe und Organisationen gerecht werden?

Wie muissen kommunikative Schnittstellen gestaltet werden, damit nicht eine

Berufsgruppe paternalistische Entscheidungen fir und tber andere trifft?

Wie missen kommunikative Schnittstellen gestaltet werden, damit die Perspektive der

dementen Menschen (Patientinnenwille) und Angehdrigen relevant werden kdnnen?
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4 DIE SICHT DER ANGEHORIGEN AUF DEN BETREUUNGSVERLAUF

Die wenigsten Menschen setzen sich bewusst und kontinuierlich damit auseinander, dass
ihr/e Partnerln, Vater, Mutter, ihre Geschwister oder Kinder, Freunde oder Bekannte eines
Tages sterben. Die Aussicht auf den (sicheren) Tod und die Vorbereitung auf Prozesse

des Abschieds, des Schmerzes und der Trauer hat in der Regel im Alltag wenig Platz.

Das héngt auch damit zusammen, dass die moderne Gesellschaft Organisationen
ausbildet, die die sterbenden Menschen bis zuletzt aufnehmen, etwa das Pflegeheim, das
Krankenhaus, das Hospiz. Bei aller Ambivalenz an der Institutionalisierung (die negativen
Konsequenzen fir viele Betroffene, die allein und unter Schmerzen unterversorgt sterben
oder die intensivmedizinische ,Uberversorgung®), sie erfiilllen doch eine Aufgabe ganz
hervorragend: Den Tod zu bannen und ihm seinen urtiimlichen Schrecken zu nehmen.
Daraus ergibt sich der Vorteil, dass man nicht schaudern und leiden muss, da der Tod
aus dem Alltag verbannt ist. Aber: das Leben selbst verliert darliber seinen Gehalt. Auf
dieses spatmoderne Paradox ist bereits des Ofteren, z.B. von Jean Baudrillard (1982)
verwiesen worden. Sein Argument lautet, dass eine Gesellschaft, die den Tod ausschlief3t
und allein mediale Erfahrungshorizonte und Institutionen zu seiner Kontrolle einrichtet,
das Leben unmdglich macht und auf einen Un-zustand, die Nicht-existenz, den Tod selbst

zurickwirft.

Das ist nicht ganz richtig, denn die Interviews mit Angehérigen zeigen, dass das
scheinbar gut eingerichtete Spiel, Sterben und Tod allein als Sache von Institutionen
anzusehen, rasch an seine Grenzen kommt. Vielmehr bricht schon mit der Diagnose der
Krankheit, sei es Krebs oder Demenz der Alltag der Menschen ein und urtimliche Angste
vor Sterben und Tod, aber auch vor dem Verlust des anderen Menschen kommen zum
Vorschein. Im Folgenden soll es darum gehen, wie die Angehérigen mit Entscheidungen,
die sich vor diesem Szenario abspielen, umgehen und welche Rolle dabei die

Versorgungsdienstleister im Gesundheitswesen spielen.

4.1 Entscheidungen aus der Perspektive von Angehori gen

Von der Schwierigkeit die Betreuungsverlaufe und Entscheidungsprobleme zu antizipieren

Die Interviews mit Angehérigen zeigen, dass wenige der Befragten mit dem
Versorgungssystem am Lebensende, z.B. mit den Mdglichkeiten von Hospizarbeit und
Palliative Care vertraut waren, bevor sie in die Lage kamen, ,Angehdrige” zu werden. Die
wenigsten beschéftigen sich damit, bevor sich nicht selbst oder mittelbar durch
Verwandte, Lebenspartnerinnen, Freundinnen und Bekannte betroffen sind. Als

unmittelbare Folge davon sind die wenigsten vorbereitet, in welche Situationen sie im
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Zusammenhang mit ethischen Entscheidungen als Angehdrige geraten. Aber: muss das
denn ein Nachteil sein? Und: Kann man sich Uberhaupt darauf vorbereiten? Denn der
Versorgungsverlauf der Betroffenen ist unbestimmt und nicht-linear, die Krankheiten
verkomplizieren oder vervielfachen sich eher, oftmals wird der Pflegebedarf eher
komplexer denn absehbarer. Die Rolle zu planen, die man als Angehdrige(r) dereinst
einnehmen wird und wie man sie gedenkt auszufiillen, ist schwer moglich. Professionelle
oder ehrenamtliche Unterstiitzung kann lediglich dazu beitragen ein Bild von potentiellen

schwierigen Situationen und méglichen Verfahrens- und Reaktionsweisen zu gewinnen.
Entscheidung als professionelle Abstraktion flr den Umgang mit schwierigen Situationen

Der Begriff der (ethischen) Entscheidung wird primér aus der Perspektive der Expertinnen
und professionellen Mitarbeiterinnen mit einer spezifischen Bedeutung versehen, die sich
aus dem fachlichen Diskurs zu schwierigen Betreuungssituationen speist. Fir Angehdrige
ist der Terminus ,ethische Entscheidung” viel weniger im alltaglichen Gebrauch prasent.
So werden Situationen, die aus Sicht von Expertinnen als ethische Entscheidungen
angesehen und auch so benannt werden, von Angehoérigen selten als solche bezeichnet.

Wahrend  professionelle Mitarbeiterinnen  im Betreuungsverlauf  punktuelle
Entscheidungsknotenpunkte entlang ihrer Arbeitsprozesse identifizieren, stellen sich fir
Angehdrige schwierige Pflegesituationen gesamtheitlich als sehr belastend dar, ohne
Einzelereignisse und Entscheidungsbedarfe zunédchst in besonderer Weise
hervorzuheben. Oft werden erst retrospektiv die Bedeutungszusammenhange von

Entscheidungsverlaufen und Pflegesituation bzw. Betreuungsverlauf reflektiert.
Entscheidungen als impliziter Umgang mit den Alltagsherausforderungen

Im Kontinuum der Pflege und Betreuung, in dem Fluss des Erlebens von kdrperlichen und
psychischen Anstrengungen, von Abschiedsschmerz und Trauer, werden die
~Entscheidungen” im Betreuungsverlauf eher so erlebt, als ,passieren sie einfach” und als

misse ,man agieren“, um den Alltag zu gewahrleisten.

4.1.1 Kernherausforderungen in schwierigen Entschei dungsprozessen  fur
Angehdrige
Im Folgenden sollen drei Kernherausforderungen fiir die Entscheidungen am Lebensende
herausgearbeitet werden, wie sie sich fur die Angehérigen ergeben:
Konstruktion der Rolle als Entscheidungstragerin
Unterschiede zwischen Angehérigen und Mitarbeiterinnen in der Wahrnehmung der
Versorgungssituation

Gestaltung von Entscheidungsprozessen vs. Unauflosbarkeit von Ambivalenzen
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4.1.1.1 Soziale Konstruktion der Entscheidungstragerinnenrolle

Zur sozialen Konstruktion der Angehdrigenrolle gehort, dass die Entscheidungen, denen
sie sich stellen muissen, Entscheidungen unter Ungewissheit sind, die einen nicht
vorhersehbaren, unbestimmten Ausgang und drohende unerwiinschte Konsequenzen mit
sich bringen kénnen. Ungewiss bedeutet in diesem Zusammenhang, dass die Fragen
nach der Wahl eines guten Pflegedienstes, den richtigen Schmerzmitteln, dem Verzicht
auf Chemotherapie, dem Abbruch von lebensverlangernden MaRhahmen einerseits sehr
unterschiedliche Antworten haben kénnen, andererseits aber der Eintritt der (erhofften)
Konsequenzen nicht garantiert ist. Dies widerspricht in der Regel der Art und Weise, wie
die meisten Angehorigen mit ,ihren Betroffenen zu leben gewohnt waren, namlich in
kontinuierlichen Bindungen und Beziehungen. Die Angehdrigen sehen sich dem Tod der
Betroffenen ausgesetzt, der zugleich die einzige Ausnahme von der Ungewissheit ist.
Manche Angehdrigen reagieren dann mit Beschleunigung, hetzen von einer Anlaufstelle
zur nachsten und geben sich ganz dem im Versorgungsverlauf entstehenden Sog hin.
Dies sind in aller Regel die ,Entscheidungstrager”. Ein Auszug aus einem Interview zeigt,

wie es zur Ubernahme dieser Rolle kommt:

LAlso ich habe auch gemerkt, in dem Augenblick, wo es meine eigenen Eltern sind, die sterben, bin
ich auch noch mal ndher dran. Also als mein Vater starb, ist alles bei meiner Mutter gelandet und

war nie diejenige, die entscheiden musste, durfte.” (Interview An4)

Zu einem Rollenwechsel kommt es, wenn ,man selber an der Reihe ist*, in diesem Falle

mit der Verantwortung fir die schwerkranke Mutter:

.In dem Augenblick, wo man selber der letzte ist, da ist man auf einmal hautnah dran, das ist ne
ganz andere Situation. Sie sind dann ja auch immer hin- und hergerissen zwischen dem, was sie
alles machen missen, also sie missen ja ihr normales Leben weiterfiihren, arbeiten, sie kdnnen ja
nicht plétzlich beliebig Urlaub nehmen, wollen sie auch gar nicht, weil sie das alles immer

versuchen parallel zu machen.” (Interview An4)

Die Tochter nimmt die veranderte Situation so wahr, dass sie nun Verantwortung fir ihre
Mutter ibernehmen muss. Die Rollenaufteilung in der Familie weist ihr (woméglich keiner
anderen Person) eine neue Aufgabe zu. Aber: Sie nimmt die Aufgabe auch an! Dabei fugt
sie die appellativen Hinweise aus der sozialen Umwelt (jetzt musst du die Aufgabe
erfillen) zusammen mit den eigenen Vorstellungen, was man in diesem Zusammenhang
.alles machen muss®, z.B. die Pflege und medizinische Versorgung zu organisieren, den
sterbenden Menschen zu begleiten, auch tber den Tod hinaus fir sie / ihn zu sorgen, fir

das Begrabnis etc.

Einerseits sind die Entscheidungstragerinnen einem enormen Druck ausgesetzt,

andererseits erschlielt sich ihnen aber im Vergleich zu anderen Angehdrigen auch der
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grofdte Handlungsspielraum in Bezug auf die (Mit-)Gestaltung der Versorgung fur die
schwerkranken und sterbenden Menschen. Sie sind die Ansprechpartnerinnen fur
Hausarztinnen, Pflegedienste, Sozialdienste im Krankenhaus, Hospizkoordinatorinnen,
organisieren die Pflege und Betreuung, Essen, Schmerzmedikation und
Wundmanagement. lhre Aufgabe ist es, in kurzen Abstédnden Fragen zu bearbeiten, die
die Versorgung der Betroffenen angehen: Warum isst er nicht mehr richtig? Soll ich ihn
ins Pflegeheim geben? Wie schaffe ich es, mal Pause zu machen? Fir das Erleben von
Entscheidungstragerinnen ist charakteristisch, dass sie den Versorgungsverlauf als
verdichtete Zeit wahrnehmen, in der sie standig mit etwas beschaftigt sind, weil sie meist
das gesamte Versorgungsnetzwerk organisieren und vielfach auch zwischen
professionellen Diensten (etwa in der Abstimmung zwischen niedergelassenen Arztinnen

und ambulanten Pflegediensten) eine koordinierende Rolle einnehmen muissen.

Andere Angehdrige versuchen eher, Entscheidungen zu delegieren, z.B. an die Tochter
oder die Schwester weiterzugeben, auch indem sie die Rolle des Ko-Patienten
einnehmen und auf die eigene, schwierige Situation hinweisen. Die
Entscheidungstradgerinnen nehmen die ,Herausforderung® an, Entscheidungen
mitzugestalten, die das eigene Leben und besonders das der Betroffenen radikal

verandern.
4.1.1.2 Angehdrigenperspektive vs. Mitarbeiterinnenperspektive

Worin dabei der Unterschied zur Perspektive der Mitarbeiterinnen besteht, soll im
Folgenden beschrieben werden. Es wurde ja schon deutlich gemacht, dass den
Mitarbeiterinnen von Krankenhdusern, Pflegeheimen, Hospizen, Beratungsstellen,
Hospizdiensten, Arztpraxen bestimmte Entscheidungskriterien zur Verfigung gestellt
werden. In diesem Zusammenhang wurde auf den Doppelbegriff der Entscheidung als
Steuerungsversuch in der Versorgung und als Vorbedingung der Organisation,
insbesondere von institutionalisierter Pflege und Betreuung hingewiesen. Die
Mitarbeiterinnen  kdnnen also nicht nur auf ihre eigene, professionelle oder
ehrenamtliche Erfahrung zurlickgreifen. Sondern sie haben einen Dienst, eine
Einrichtung, ein kollegiales Netz im Hintergrund, das durch fortwahrendes Prozessieren
von organisationalen Entscheidungen besteht. Damit ist nicht gemeint, dass alle Dienste
in gleicher Weise arbeiten wirden, die gleiche Versorgung fiur Betroffene und Angehdrige
bereitstellen. Man kann vielmehr bei den ethischen Entscheidungen gerade die
Unterschiede ablesen, welche Pramissen bei der Versorgung der schwerkranken und
sterbenden Menschen wirksam sind, wenn z.B. folgende Fragen gestellt werden: Werden

Betroffene und Angehérige konsequent in Entscheidungsprozesse eingebunden? Werden
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ethische Entscheidungen in einem interprofessionellen und interdisziplindren Kontext
getroffen? Wer kennt die Perspektive der Betroffenen und ihrer Angehdrigen?

Die Mitarbeiterinnen kénnen also jederzeit auf ,ihre” Organisation zuriickgreifen, z.B. in
einer Ubergabe, einer Fallbesprechung oder auch durch das Delegieren der Entscheidung
an den Oberarzt, sie kdnnen auch ihr Prozesswissen einsetzen, um z.B. auf
Besonderheiten im Krankheitsverlauf hinzuweisen, wie sich die Kommunikation mit
Menschen mit Demenz am Lebensende verandert, wie man mit Fragen der
Flassigkeitssubstitution umgeht etc. Dies macht ihre Expertise fir das, was man ,ethische
Entscheidungen* nennt, aus. lhrer Rolle ist zu Eigen, dass elaborierte
Differenzierungskriterien fir Entscheidungen am Lebensende zur Verfligung stehen. Bei
den Angehorigen , und das ist ein erster wichtiger Unterschied, sind die
Differenzierungsmdoglichkeiten geringer, sie haben keine Organisation im Ricken und in
den seltensten Fallen schon Erfahrungen mit der Pflege, Betreuung und Flrsorge am
Lebensende gemacht. Der zweite Unterschied ist, bei aller Einbindung in Versorgung
durch  Dienste, Einrichtungen und Praxen, dass die Angehdrigen als
Entscheidungstragerinnen die ,Hauptlast® der Verantwortung Ubernehmen. Aus der

Perspektive einer Angehdrigen heildt das:

.Man trifft Entscheidungen im Stundentakt, manchmal geht das zack, zack, zack, und im
Nachhinein denkt man sich, es ist gut so, weil man kommt nicht zum Nachdenken, erst wenn die
Beerdigung vorbei ist. Also gut, dann hat man noch die Wohnungsauflésung und das alles, aber
ich kann mich erinnern, wissen sie, da macht man dann die Abschiedsfeier und dann wird gefragt
'‘was wollen sie denn servieren, Tomatensuppe oder ne Champignoncremesuppe?' - das missen

sie ja alles entscheiden, das macht ja keiner fur sie!” (Interview An4)

Es wird deutlich, dass die komplexen Betreuungssituationen in der letzten Lebensphase
eine Dynamisierung der Entscheidungsprozesse bedingen. Einerseits im zeitlichen
Verlauf, der gleichsam einen Sog der Entscheidungsnotwendigkeiten fir die Angehorigen
entwickelt und andererseits im zunehmenden Gefihl der Alleinverantwortlichkeit. Trotz
potentieller  Unterstlitzungsangebote, insbesondere durch  Einrichtungen  der
spezialisierten Palliative Care, Ubernehmen die Angehérigen die ,Last der
Verantwortung®, weil aus ihrer Perspektive dazu letztlich keine alternativen

Handlungsstrategien mdglich scheinen.
4.1.1.3 Gestaltung von Entscheidungsprozessen vs. Unauflésbarkeit von Ambivalenzen

Der dritte Unterschied zwischen Mitarbeiterinnen und Angehdrigen betrifft die
Wahrnehmung von Zeit. Es wurde schon darauf hingewiesen, dass fir die Angehérigen
nur der Tod ein Fluchtpunkt im Versorgungsprozess ist. Sie sind einem zeitlichen Druck

ausgesetzt, der von der Unumkehrbarkeit des Sterbens ausgeht, von einer linear
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verrinnenden Zeit, die das Ende der gemeinsamen Existenz mit den Betroffenen
kennzeichnet. Mitarbeiterinnen, und darin zeigt sich die Starke der Organisation, in der sie
arbeiten, begegnen in ihrer beruflichen oder ehrenamtlichen Tétigkeit verschiedenen
Menschen, Familien und Bezugssystemen. Sie gewinnen mit der Zeit mehr und mehr
Uberblick tber ihre Handlungsmoglichkeiten, die Betroffenen, auch die Angehérigen zu
unterstitzen und wie sie diese Mdglichkeiten verbessern. Sie nehmen die ,Einzelféalle”
eher als Muster oder Variation sich wiederholender Prozesse war und sind damit nicht in
lineare, eher in eine zyklische Wahrnehmung von Zeit eingebunden (,Typisch fur
Tumorpatientinnen am Lebensende ist..., Bei Schmerzen hilft vor allem..., Wir haben viel
Erfahrungen mit..., Angehdrige erlebe ich vor allem...”). Der Unterschied ist also die
Wahrnehmung von linearer oder zyklischer Zeit in der Wahrnehmung von Angehérigen
und Mitarbeiterlnnen. Es ist davon auszugehen, dass die meisten Konflikte am Sterbebett
zwischen Angehérigen und Mitarbeiterinnen durch die unterschiedliche Wahrnehmung
von Zeit konstituiert sind. Angehtrige weigern sich, die Nahrungsverweigerung der
Betroffenen anzuerkennen, weil die kostbare Zeit miteinander dadurch schneller vergehen
wirde. Mitarbeiterinnen sind eher imstande, diese Situation physiologisch, medizinisch
und pflegerisch zu interpretieren und die Versorgung darauf abzustimmen. Es wurde
eingehend beschrieben, welche Mdglichkeiten es gibt, diesen Widerspruch zu balancieren
und welche bemerkenswerten Moglichkeiten einige Dienste und Einrichtungen entwickelt
haben, um fir den Betroffenen UND die Angehérigen eine gute Versorgung und (Mit-
)Betreuung zu gewahrleisten.

Diese Einrichtungen und Dienste versuchen, den Angehdrigen etwas ,an die Hand zu
geben”, ihnen sowohl-als-auch Moglichkeiten zu bieten, was man noch tun kann, wenn
auch eine Chemotherapie verzichtet wird oder der Betroffene sich nicht mehr mitteilen
kann. Sie versuchen, den Angehdrigen einen Handlungsspielraum zu erweitern und der
Linearitdit des entweder-oder (Leben-oder-Tod) eine Balance von Widersprichen
entgegenzustellen, bei der natirlich ihr Prozesswissen und die Organisation im
Hintergrund hilfreich sind. Es ist auf Basis der Interviews davon auszugehen, dass dieser
Versuch oft genug Erfolg hat. Angehoérige, die es als hilfreich erlebten,
Ansprechpartnerinnen, die sich flur sie Zeit genommen haben, an der Seite zu wissen und
ihrer Begleitung in einer existenziellen, dramatischen Situation in der letzten Lebensphase
dankbar sind. Aber: die Ambivalenzen, die durch die Entscheidungen balanciert werden,
bleiben flr die Angehdrigen bestehen, sie sind diejenigen, die mit dem Tod leben missen.
Wenn sich auch die Trauer mit der Zeit verandert, zeigt sich retrospektiv doch, dass etwas
UnabschlieBbares im Verlust der schwerkranken und sterbenden Menschen erhalten
bleibt:
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+Also jedenfalls bin ich alleine, sie fehlt mir, sie fehlt mir immer, morgens, abends... Wie kann einer
sagen, ,nimm dir nen Job, 8 Stunden am Tag’. Aber morgens, wenn ich neben mir keinen liegen
hab, und abends, wenn ich ins Bett gehe, keinen hab, der sich mal ein bisschen ankuschelt oder

mit dem ich spreche, da werde ich einfach bléd. Sie fehlt mir einfach! Und ich weil3, sie kommt

nicht wieder. Wie oft sitze ich morgens da und denke ,Scheil3e, wieder so ein Tag.™ (Interview An6)

4.2 Unterstitzung fur die Angehorigen
4.2.1 Angehorige als ,Kooperationspartnerinnen® und Betroffene

Es wurde schon darauf hingewiesen, welche zentrale Rolle die Angehdrigen im
Versorgungsverlauf spielen, wenn es um Entscheidungen im Zusammenhang mit
Ernahrung, im Notfall oder rund um den letzten Lebensort geht. Dienste sind einerseits
auf die Zusammenarbeit mit Angehdrigen angewiesen, wenn es um die Hausliche Pflege
geht, denn ,ohne sie geht es nicht", station&re Einrichtungen sind mit dem ,Querschiel3en”
der Angehdrigen aber oft Uberfordert, wenn diese sich (zu Recht) lUber die Versorgung
beschweren oder auch in Behandlungsfragen anderer Meinung sind als die Betroffenen
selbst. Die Uberforderung kommt auch daher, dass die Angehorigen oft nicht als
diejenigen gewdrdigt werden, die schon eine lange, intensive Betreuung geleistet haben
und die dabei sind, gerade einen wichtigen Menschen in ihrem Leben zu verlieren.
Manche Einrichtungen kénnten daher den Angehdrigen in diesem Moment noch mehr
Unterstitzung anbieten, als das bislang der Fall war. Gerade in existentiellen
Krisensituationen ist das gesamte Familiensystem fragil und vulnerabel. Folglich darf sich
Betroffenen orientierte Versorgung nicht ausschlieBlich auf den kranken und sterbenden

Menschen konzentrieren.
4.2.2 Potentielle Zukiinfte des Betreuungsverlaufes besprechen

In der spezialisierten Palliativwversorgung bemidht man sich erfolgreich um die
Angehdrigen, bietet ihnen Unterstlitzung an, vermittelt zwischen ihnen und den
Betroffenen etc. Angehdérige erleben dies als hilfreich, wohltuend, es hilft ihnen dabei, sich
mit dem Sterben und der Versorgung der Betroffenen auseinanderzusetzen. Eine gute
Angehdrigenarbeit ermdglicht ihnen, an der Behandlung zu partizipieren und neue
Motivation fur (letzte) hilfreiche Gesten den Betroffenen gegentiber zu schdpfen. Was
macht in diesem Moment den Unterschied aus? Im Falle guter Angehdrigenarbeit wird
ihnen geholfen, Differenzierungen zu treffen, indem Fragen besprochen werden wie: Wie
ist das fur sie, wenn es ihrem Mann / ihrer Frau nun immer schlechter geht? Welche
Symptome sind potentiell zu erwarten? Was passiert beim Sterben? Worauf sollte man
gefasst sein? Was brauchen sie jetzt von uns? Koénnen wir ihnen helfen? Ein Beispiel aus

der Hauslichen Pflege mag diese Situation illustrieren:
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,und als es Montagabend mit dem Rdcheln losging, hatten die uns am Telefon erklart, dass das
noch schlimmer wird und dass das vor allem fiir uns schlimm ist, aber fir ihn nicht. Also die hatten
uns das alles so genau erklart, dass wir gut drauf vorbereitet waren, wenn man so was noch nie
erlebt hat, hat man ja erstmal Angst. Und die haben sie versucht, uns so weit zu nehmen. Klar,
man ist unruhig, es geht aber nachher doch besser, wenn man weil3, ok, das gehért so dazu. Das
hatte man uns alles so weit erklart. Und uns eben auch dieses Angebot gemacht, man kénnte

nachts anrufen, also das war schon... sehr hilfreich.” (Interview An8)
4.2.3 Sicherheit vermitteln

Insbesondere die Entscheidungstragerinnen sind durch dieses Angebot angesprochen,
denn sie sind in erster Linie fur die (Mit-)Gestaltung der Versorgung verantwortlich und auf
Informationen zur Einschéatzung von Pflege und Betreuung angewiesen. lhnen zu
ermdglichen, als Partnerlnnen bei der Entscheidung zu fungieren, ist fur viele Dienste
eine Selbstverstandlichkeit, aber nur dann mdglich, wenn die Angehdrigen der Situation
auch gewachsen sind und keine Uberforderung verspiiren. Ein wesentlicher Aspekt fiir die
Unterstitzung der Angehdrigen ist, ob die Dienste und Einrichtungen einen ,sicheren

Rahmen* bieten konnten:

-Hm, sicher war fir mich hilfreich die Absicherung durchs Krankenhaus, dass ich also immer sagen
konnte, Hilfe, hier ist was, oder es ist was passiert. Also das war fir mich entlastend bzw. diese
Last wurde mir zum Teil genommen. Hilfreich war auch ganz klar diese ruhige verstandnisvolle Art,
wie man mit mir und auch gréf3tenteils mit meinem Mann umgegangen ist. Es gab da eine
Schwester, das war schon bezaubernd, war immer wie son kleiner Sonnenschein, das war immer

das normale positive Leben, was durch die Tur kam, das hat ihm gut getan.” (Interview An3)

Das Krankenhaus bietet nicht nur kontinuierliche Betreuung, um z.B. im Notfall (schneller
als in der Hauslichen Pflege méglich) zu reagieren, auch die ,ruhige und verstandnisvolle
Art* wird im Nachhinein als hilfreich erlebt, wie sie sich auf den Betroffenen und seine
Angehdrige bezieht. Warum ist so eine Begegnung besonders kostbar? Zum einen ist sie
nicht selbstverstandlich, viele Betroffene und Angehorige werden nicht adaquat betreut
und in ihren Augen ,links liegen gelassen“. Zum anderen erleben viele Angehdérige ihre

Situation als so dramatisch, dass sie Hilfe brauchen:

.Man ist ja hilflos in so einer Situation und fragt 'was mache ich denn damit und was sagen sie zu
dem' und dann habe ich halt im Hospiz nen Ansprechpartner, der mir das dann professionell sagen
kann und die haben hier ja auch in ner ganz anderen Form Zeit. Also ich weil3 noch, nach dem Tod
meiner Mutter wusste ich abends nicht, wann soll ich denn jetzt Gberhaupt gehen, also solche
trivialen Fragen. Und dann kommen die Pfleger und sagen 'ach kommen sie erstmal mit' und dann
haben wir uns hingesetzt und ich habe ne Zigarette geschnorrt und dann war es so ein ruhiges
Gesprach, danach konnte man auch gehen und die haben gesagt, '‘ach kommen sie morgen mal

NG

wieder, dann kénnen sie noch mal Abschied nehmen'.“ (Interview An4)

74



Hamburg am Lebensende - Projektbericht

Zusammengefasst hat der ,sichere Rahmen* fir die Angehérigen drei Kernaspekte:
Kompetente Ansprechpartnerinnen (in schwierigen Situationen) sind leicht zu
finden
Kontinuierliche Betreuung ist gewahrleistet

Wahrgenommene fachliche Qualitat in der Versorgung der Betroffenen ist hoch

Es lasst sich festhalten, dass es sich doppelt auszahlt, die Angehérigen darin zu
unterstitzen, ,ihr eigenes* Versorgungssystem zu schaffen, ihren Blick fir die Situation
der Betroffenen zu scharfen und ihnen zur Seite zu stehen, sobald oder auch bevor sie es
brauchen. Es macht fiir Angehdrige einen bedeutenden Unterschied, zu wissen, dass die
Versorgung der Betroffenen gut war UND sie selber sich angesprochen, wahrgenommen
und respektiert gefiihlt haben. Dann sind sie selber auch starker motiviert, die Versorgung

mitzugestalten und Verantwortung zu tbernehmen.

4.3 Zugange zum Versorgungssystem
4.3.1 Intransparenz des Versorgungssystems

Angehdrige auRRern oft, dass sie sich mit den Betreuungsaufgaben Uberfordert fihlen,
auch weil sie allein einem uniberschaubaren Versorgungssystem gegenuberstehen, z.B.
wenn es um Entscheidungen geht, ob eine Einweisung ins Krankenhaus noch sinnvoll ist,
ob die Mutter mit Demenz doch in ein Pflegeheim umziehen sollte etc. Die wenigsten sind
auf die Eventualitaten im Versorgungsverlauf, die Schmerzen, Atemnot, Schwierigkeiten
beim Essen mit sich bringen kénnen, vorbereitet oder haben sich ,vorher" informiert. Die
Optionen, die das Versorgungssystem bereithalt, sei es fir die Pflege, fur Palliative Care
oder fir die onkologische Versorgung ist den wenigsten offenbar und das
Versorgungssystem fur die Angehorigen und die Betroffenen zunéchst intransparent.
Besonders schwierig wird die Situation fur die Entscheidungstrdgerinnen, denn sie
missen fir die Betreuung der Betroffenen sorgen und brauchen in ihrer Lage oft selber

Unterstutzung. Eine Mitarbeiterin driickt das so aus:

,und wenn ich dann Menschen am Telefon habe, merken sie, wie denen ne Riesenlast von den
Schultern fallt, wenn man ihnen Mdglichkeiten aufzeigt. Das sind oft Angehdrige, denen steht das
hier, die wissen nicht mehr, was sie machen sollen, die missen Betten besorgen, Geréte
besorgen, sich mit dem Leiden konfrontieren, Pflegedienste auftun, Finanzierungen auf den Weg
bringen. Das ist so viel, dass sie oft gar nicht wissen, wo sie anfangen sollen und oft auch gar nicht
wissen, was es gibt. Und da ist es ne Riesenentlastung, wenn sie irgendjemanden mal an die
Strippe kriegen, die sagt ,passen sie auf, wo wohnen sie, es gibt das und das, die helfen' und so.”

(Interview 9)
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4.3.2 Gestaltung des Uberganges zur Hospiz- und Pal liativversorgung
4.3.2.1 Systemhuirden im Zugang zur Hospiz- und Palliativversorgung

Aber es zeigt sich in vielen Féllen, dass der Zugang zur Versorgung durch das System
selbst erschwert wird. Uber Zufille, Tipps, durch das Hoérensagen von anderen
Angehdrigen oder Betroffenen werden oft mehr dienliche Hinweise gegeben als von
Mitarbeiterlnnen selbst. Das gilt insbesondere fiir den Ubergang von der Regelversorgung

zur spezialisierten Palliativversorgung, der oft holprig und brtchig ist:

.und dann kam die Chemotherapie, und mein Mann fragte immer ,was sagst du dazu?’ Und ich
habe ihm immer wieder gesagt ,meine Meinung kennst Du. Chemotherapie ist furchtbar’. Er wollte
auch nicht, dass ihm die Haare ausgehen, er hat klipp und klar gesagt ,nein ich mdchte es nicht’.

Weil im Grunde ist es doch nur ne Verlangerung, und dann ist es sowieso zu spét. (Interview An9).

Die Entscheidung gegen die Chemotherapie ist damit seitens der Familie getroffen. Es

geht nun um den Ubergang in die Palliativversorgung.

Jrgendwann war ich dann mit der Sozialarbeiterin in einem Raum, um zu Uberlegen, was gibt es
noch fur Moglichkeiten gibt, und sie sagt immer wieder Chemotherapie. Da sag ich ,dazu hat mein
Mann sich ja geduf3ert und das wollen wir nicht’. Dann erwahnte ich das Hospiz und irgendwie, ich
weil es nicht, warum man immer wieder davon abkam, keiner hat uns dazu geraten. Keiner! Alle
haben von Pflegeheimen gesprochen, von allen anderen Sachen, aber keiner vom Hospiz, keiner

hat uns dazu geraten, obwohl es da das Beste gewesen ware.” (Interview An9)

Es muss ein neuer Anlauf unternommen werden, um Zugang zum palliativen

Versorgungssystem zu bekommen.

.,und ich hatte noch mal einen Termin bei der Sozialarbeiterin, und zwar in einem stillen
Kammerlein, wo sie ihr Biro hatte, und da habe ich ganz nett und freundlich gesagt ,ich méchte ihn
weder in ein Pflegeheim bringen noch zur Chemo, was er ja auch vor ihren Augen abgelehnt hat’,
(...) und da habe ich gesagt, dass ich ihn in ein Hospiz haben méchte, weil die Betreuung da
besser ist. Mir hat keiner da keiner erzahlt, was das Hospiz wirklich ist, obwohl sie es wusste,
hinterher hat sie vom Hospiz sogar ne Broschire gehabt! Als ich klipp und klar gesagt habe, dass
ich das mdchte und dass er das auch mdchte, da hat sie mir nach einem ganz langen Hin und Her

erst diese Broschire gegeben. Und da ging auf einmal alles.“(Interview An9)
4.3.2.2 Gelungene Uberleitung zur Hospiz- und Palliativversorgung

Naturlich gibt es auch Gegenbeispiele, wo die Uberleitung zwischen Regelversorgung und
spezialisierter Versorgung durch Kooperation und Koordination gelingt und den Familien

der Zugang erleichtert wird. Eine andere Angehdrige berichtet so einen Fall:

-Aber wenn ich sage, von der Organisation her, das hat ja so fantastisch geklappt, ich musste

mich um nichts mehr kiimmern, den Transport ins Hospiz, das haben die alle untereinander
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ausgemacht. Der Sozialdienst kam dann ins Krankenzimmer, die Dame vom Pflegedienst hatte mit
denen auch schon gesprochen, also ich brauchte mich um nichts zu kimmern, ich musste nur da

sein, anwesend sein und folgen.” (Interview An7)
4.3.2.3 Handlungsmoglichkeiten anbieten und erweitern

Die grof3e Bandbreite von gelingenden und mihseligen Versorgungsverlaufen zeigt, wie
grol3 der Bedarf an engerer Zusammenarbeit zwischen den Dienstleistern (immer noch)
ist. Die entscheidende Frage fir Angehdrige ist dabei, wie sie eine Handlungsperspektive
bekommen, die es ihnen erleichtert, ein eigenes, informelles Versorgungssystem zu
kreieren. Es reicht nicht, wenn nur einzelne Dienste niederschwellig zu kommunizieren
imstande sind, mit den Angehérigen und den Betroffenen so zu kommunizieren, dass sie
verstanden werden und ihnen Unterstitzung anbieten. Dies Qualitditsmerkmale werden
erst dann fur alle, die es brauchen wirksam, wenn sie in die Regelversorgung, in
Einrichtungen, Dienste, Praxen und Beratungsstellen, die mit schwerkranken und
sterbenden Menschen arbeiten, Einzug gehalten haben. Von ihrer Seite aus muss den
Betroffenen und ihren Angehdrigen die Mdoglichkeit gegeben werden, die Pflege und
Betreuung mitzugestalten und kritische Punkte, in aller Regel von Entscheidungen

gekennzeichnet, zu balancieren.
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5 SCHLUSSFOLGERUNGEN UND MARNAHMENVORSCHLAGE
5.1 Weiterentwicklung der Hospiz- und Palliativvers  orgung

5.1.1 Von Versorgungsinseln zur Regelversorgung

Betrachtet man die Hamburger Versorgungsstrukturen nach Stadtvierteln, wird schnell
deutlich, dass es noch einige ,blinde Flecken® bzw. Viertel gibt, in denen den Betroffenen
und ihren Angehdrigen vergleichsweise weniger Angebote zur Verfigung stehen und wo
die Strukturen derzeit noch im Aufbau begriffen sind. Mehr Unterstitzung braucht es
derzeit in Harburg, Bergedorf und dem Hamburger Osten, wo die Versorgung besonders

ausbaufahig ist.

Dartuber hinaus ist ersichtlich, dass derzeit das meiste Geschehen noch tberwiegend im
Bereich der spezialisierten Hospiz- und Palliativversorgung stattfindet und sich vor allem
an Menschen richtet, die an Krebs erkrankt sind. Von den 17 200 Betroffenen, die jahrlich
in Hamburg sterben, werden viele zuletzt im Krankenhaus (aus einem Notfall heraus)
oder, als letzten Wohnort, im Pflegeheim versorgt, wo jeweils individuelle Lésungen fir
die Umsetzung von Hospizarbeit und Palliative Care gefunden werden missen. Zwar gibt
es Ubergange zwischen beiden Bereichen, aber an vielen Stellen verweist man (noch
nicht) aufeinander. Es kann deshalb nicht nur darum gehen, den engeren Kreis von
Hospizarbeit und Palliative Care zu starken, z.B. im Zusammenhang mit Spezialisierter
Ambulanter Palliativversorgung, sondern den Menschen dort, wo sie zuletzt leben, eine
menschenwirdige und hochqualitative Versorgung anzubieten. Die spezialisierte
Palliativversorgung ist wichtig, aber sie steht immer nur einem geringen Teil der

Betroffenen zur Verflgung.

So hat sich etwa in Palliativstationen und Hospizen eine gute Praxis der Uberleitung
eingespielt, dort werden Palliativpflegedienste eingebunden, Kontakt mit Hausarztinnen
aufgenommen und Handlungsoptionen fir die Betroffenen und die Angehdrigen
bereitgestellt. Diese stationdren Einrichtungen fungieren als regelrechte Angelpunkte in
ihrer Region. Aber sie versorgen vor allem Menschen mit onkologischer Erkrankung und
weniger solche, die z.B. alt und mehrfach erkrankt sind, von Herzinsuffizienz, Chronisch
obstruktiver Lungenerkrankung oder Demenz betroffen sind. Deshalb darf es bei aller
Wirdigung des Vorstol3es seitens der Gesundheitspolitik, tber die SAPV bestehende
Strukturen zu verfestigen und zu verbessern, nicht dabei bleiben, die Aufmerksamkeit
allein der spezialisierten Palliativversorgung und da ausschlieBlich dem ambulanten

Bereich zu schenken.
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5.1.2 Starkung des Bestehenden — Spezialisierte und  Regelversorgung

In den letzten Jahren hat sich eine bemerkenswerte Hospiz- und
Palliativversorgungsstruktur herausgebildet, die von unten durch Birgerinnen getragen
wird, durch hochprofessionelle Mitarbeiterinnen geprégt ist und an verschiedenen Stellen
punktuelle Unterstitzung durch die Behorde (Koordinierungsstelle; Implementierung
Palliative Care ins Pflegeheim) bekommen hat. Hinkinftig darf es bei der
Weiterentwicklung keine Engfuhrung entlang der spezialisierten Dienste geben, da
insbesondere in den Pflegeheimen, Krankenh&ausern und ambulanten Pflegediensten, wie
vermehrt auch in alternativen Wohnformen, die Aufmerksamkeit fir Palliative Care steigt
und auch die Kompetenz und der Selbstanspruch der Mitarbeiterinnen wachst. Diese
Ressourcen gilt es einerseits zu férdern und gerade in der Regelversorgung
Rahmenbedingungen zu schaffen die eine palliative Grundversorgung ermdéglichen.
Andererseits geht es darum, die Kompetenzen und das Wissen der Mitarbeiterinnen

aufeinander zu beziehen.
5.1.3 Einzelkdmpferinnentum vs. vernetzte Entwicklu  ng

Es wurde deutlich, dass hohe Kompetenzen und grofRes Engagement in Hospizen,
Pflegeheimen, Krankenhausern, Pflegediensten, Hospizdiensten wirksam sind. Zwischen
den Anbietern, z.B. den Pflegediensten und Hausarztinnen oder Pflegediensten und
Hospizdiensten herrscht derzeit zu wenig Kooperationsroutine, hier kompensieren
Einzelpersonen oftmals die strukturellen Defizite. Die Zusammenarbeit geschieht derzeit
oft nur punktuell, zufallig und unter Zeitdruck, Kommunikationsroutinen, eingespielte
Wege sind selten. Beteiligte haben oft Probleme, verlassliche Partner zu identifizieren und
anzuspielen (ein Pflegedienst weil3 nicht, an welchen ehrenamtlichen Hospizdienst man
sich wenden koénnte, ein Pflegeheim hat Schwierigkeiten, einen Hausarzt mit
Palliativmedizinkenntnissen herbeizurufen). Dabei herrscht ein hoher Abstimmungsbedarf
und gibt vielfach Anlass zur Vernetzung und Kooperation. Viele der interviewten
Praktikerlnnen sehen hier den groRten Bedarf und zugleich die gréften Chancen. Dabei
wird die Hamburger Koordinierungsstelle fir Hospizarbeit und Palliative Care als grol3e
Ressource gesehen. Gleichzeitig wird deutlich beschrieben, dass der Vernetzungsbedarf
unmaoglich Uber eine Stelle und damit eine Person geleistet werden kann. Hier ist eine
breitere Initierung von Vernetzungsveranstaltungen gefragt, die sich noch starker an

regionalen Bezligen, Quartieren, oder Versorgungseinzugsgebieten, orientieren.
5.1.4 Strukturelle Zwéange vs. komplexe Betreuungssi  tuationen in Palliative Care

Palliative Care in die Regelversorgung zu integrieren beutetet, abgestimmt auf den

jeweiligen Versorgungsbedarf reagieren zu kénnen. Hier wird von den Mitarbeiterinnen
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das zentrale Spannungsfeld verortet. Die derzeitigen Rahmenbedingungen in der
Regelversorgung, die Dienstplangestaltung und die Fallpauschalen orientierte Zeitstruktur
lassen wenig flexible Spielrdume zu, weder in der ambulanten Pflege noch im Pflegeheim
oder Krankenhaus. Die Mitarbeiterinnen konnen so vielfach ihrem eigenen
versorgerischen Selbstanspruch nicht gerecht werden und sehen sich oftmals sehr
belastenden Dilemmata gegeniiber. Diese Problematik der fehlenden zeitlichen Flexibilitat
wird durch die Versorgungsliicken an den Tages- und Wochenrandern nochmals
verscharft. Die grolRe Herausforderung fur die Zukunft wird sein, auch innerhalb der
regelversorgenden Einrichtungen Finanzierungsformen und Veranderungen der
Rahmenbedingungen Zu entwickeln, die es erlauben komplexe

Palliativbetreuungssituationen zumindest grundversorgerisch aufzunehmen.

5.1.5 Wissenstransfer  zwischen  spezialisierter  Pall  iativversorgung  und

Regelversorgung

Einen wichtigen Baustein der gesamtheitlichen Entwicklung von Palliative Care im
Hamburger Gesundheitssystem kénnte hinkilnftig der kontinuierliche fachliche Austausch
und der Wissenstransfer zwischen spezialisierten Einrichtungen bzw. ihrer
Mitarbeiterinnen mit Mitarbeiterinnen aus den regelversorgenden Einrichtungen
darstellen, dahingehend wurde auch von Teilnehmerinnen der Workshops ein hoher
Bedarf signalisiert. Damit wirde sowohl auf fachlicher Ebene die Kompetenz in der
Regelversorgung gehoben werden, als auch Vernetzungs- und Kooperationsinteressen
ein  Raum gegeben werden. Vernetzungstreffen, themenzentrierte Workshops,

Fachtagungen oder Symposien konnten den Rahmen dafiir bieten.
5.1.6 Kooperationspraxis gemeinsam entwickeln
5.1.6.1 (Palliatives) Case Management und Koordination

In den Interviews und Workshops wurde von den Praktikerinnen deutlich signalisiert, dass
es einen hohen Bedarf einer zentralen Ansprechpartnerln far alle in einer
Betreuungssituation beteiligten Akteurlnnen gibt, um damit die Sicherung der
Betreuungskontinuitdt zu ermdglichen. Case Management als Versorgungsverstandnis
sollte daher noch starker als bisher etabliert werden. Die Hoffnung der Akteurlnnen ist,
dass im Rahmen der neuen SAPV-Verordnung, aber auch der Integrierten
Versorgungsvertrage (IV) diesen Koordinationsleistungen und der Rolle der Case
Managerin (vgl. Ewers, Schaeffer 2005) und Koordinatorin deutlich mehr Aufmerksamkeit
geschenkt wird. Damit in Verbindung stehend geht es dabei um die Frage der
Finanzierung von notwendigen Organisations- und Koordinationszeiten in schwierigen

Betreuungssituationen, insbesondere in der Versorgung zu Hause.
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5.1.6.2 Kommunikations- und Dokumentationsinstrumente

Die Frage der Kooperationsqualitat ist eng verknupft mit der Qualitdt von Informations-
und Kommunikationsinstrumenten. Einerseits geht es dabei um die Frage, in welcher
Weise etwa Betreuungsplane oder Uberleitungsbdgen dazu geeignet sind, auch komplexe
palliative Betreuungssituationen, sowie die Winsche und Bedirfnisse der Betroffenen
abzubilden. Andererseits geht es immer auch um die Frage, wo die Grenzen der
schriftlichen Informationsweitergabe liegen und jedenfalls der direkte Kontakt, etwa
zwischen Hausérztin und ambulantem Dienst, oder von der Sozialarbeiterin des
Krankenhauses mit dem ambulanten Palliativdienst, erforderlich ist, um die

Versorgungsibergéange adaquat gestalten zu kdnnen.

Bei Ubergangen zwischen unterschiedlichen Versorgungskontexten, etwa der Entlassung
aus dem Krankenhaus in die hausliche Versorgung, ist die grof3e Herausforderung, wie es
gelingen kann sowohl auf pflegerischer Ebene, etwa tber eine Uberleitungspflege die
Kontakt zum ambulanten Dienst aufnimmt, als auch auf medizinischer Ebene, etwa
zwischen primar behandelnder Stationsarztin und Hausarztln, den Informationsfluss zu
sichern. Der Bedarf ist hier besonders groR, da die Fallpauschalen (DRG’s)*® dazu
fuhren, Langzeitpflegepatientinnen institutionell ,zu verhindern®“. Alte, chronisch kranke
und mehrfach erkrankte Menschen werden daher besonders haufig in einem schlechten
Allgemeinzustand sehr schnell wieder nach Hause entlassen, ohne dass das hausliche
Versorgungsnetzwerk organisiert ware, bzw. eine adaquate ambulante Versorgung sicher

gestellt ist.

Vertiefende qualitativen Dimensionen der Informationsweitergabe und der Dokumentation
sind speziell in der letzten Lebensphase enorm wichtig, da sich der Allgemeinzustand der
Menschen héaufig &ndern kann, Symptome unerwartet auftreten konnen, und das
notwendige Wissen der angesagten Palliativversorgung vielfach lediglich interdisziplinar

generierbar ist.

Dieser Bedarf wird speziell in der (vielfach fehlenden) Kooperation zwischen den
Hausarztinnen und ambulanten Diensten, bzw. Palliativpflegediensten gesehen. Hier stellt
allerdings bereits die Entwicklung einer funktionierenden medizinisch-pflegerischen

Verordnungspraxis eine grof3e Herausforderung dar. Dariber hinausgehende

¥ Das 6konomisch-medizinische Klassifikationssystem DRG (Diagnosis Related Groups / Diagnose

bezogene Fallpauschalen), bei dem Patienten anhand ihrer Diagnose und der unternommenen
Behandlungen in Fallgruppen klassifiziert werden, die nach dem fir die Behandlung erforderlichen
O0konomischen Aufwand unterteilt und bewertet sind, wurde in seinen vielfaltigen Auswirkungen auf die
Versorgungspraxis und das Versorgungsselbstverstandnis im Krankenhaus von Arne Manzeschke und
Kolleglnnen (2007, siehe auch http://www.ethik.uni-bayreuth.de/diakonie_oekonomie.html) differenziert
untersucht. Durch die DRG’s wird unter anderem eine deutliche Okonomisierung und damit
Industrialisierung der Versorgung im Krankenhaus festgestellt.
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Dokumentations- und Koordinationsleistungen sind fiir niedergelassene Arztinnen bisher
schlicht nicht verrechenbar. Als niedergelassene Arztin Palliativmedizin im besten Sinne
zu praktizieren und interdisziplinar anzulegen ist lediglich als freiwillige Leistung zu
verwirklichen. Als freie Unternehmerin, wie es Hausarztinnen sind, gibt es dahingehend

keine Anreize.
5.1.6.3 Gemeinsame palliative Betreuungsplanung

Insbesondere in den interdisziplinar und interorganisational besetzten Analyse- und
Maflnahmenworkshops haben die Praktikerinnen den Bedarf einer spezifischen
palliativen  Betreuungsplanung, fir  besonders komplexe und  schwierige
Betreuungssituationen, artikuliert. Dort, wo die herkdmmliche Pflegeplanung und die
Informations- und Dokumentationsblatter an ihre Grenzen stol3en, ist eine erweiterte Form
der Dokumentation und Planung gefordert. Diese sollen insbesondere auch die
spirituellen, sozialen und psychischen Dimensionen des Betreuungsbedarfes erfassen
(vgl. Knipping 2007). Ziel ware die Entwicklung einer Praxis gemeinsamer, also inter- und
transdisziplinarer (Mitarbeiterinnen und Betroffenen) vorausschauender Einschatzung der
gesamten Betreuungssituation, die in prozesshafter Weise an den verédnderten Verlauf

angepasst werden kann.
5.1.6.4 Die Kooperationspraxis entlang konkreter Betreuungssituationen entwickeln

In einer Reihe von interventionsorientierten Projekten der IFF Wien (vgl. Heimerl, Heller
1997; Bischof et al. 2002; Wegleitner 2005; Wegleitner et al. 2006; Reitinger et al. 2007a;
Reitinger et al. 2007b) hat sich gezeigt, dass die jeweilige Kooperationspraxis weniger
Uber abstrakte und formalisiert eingefihrte Instrumente, als vielmehr Uber die davor
erforderliche Analyse der bestehenden Kooperationspraxis entlang konkreter
Betreuungsverlaufe von gemeinsamen Patientinnen weiter entwickelt werden kann. Dies
wurde von Workshopteilnehmerinnen bestéatigt und als wichtige Qualitatssicherungs- und
Entwicklungsmaflnahme identifiziert. Die Rekonstruktion des Betreuungsverlaufes in den
letzten Monaten des Lebens bereits verstorbener Patientinnen aus unterschiedlichen
professionellen und organisationalen Perspektiven, die detaillierte Besprechung aktueller
Betreuungssituationen wie auch die Riuckschlisse, die sich etwa aus ethischen

.Fall“besprechungen ergeben, stellen dabei mégliche MalRnahmen dar.
5.1.6.5 Kommunale und Stadtteil bezogene Koordination des Wissensaustausches

Die Koordination von Versorgungsleistungen in der unmittelbaren Betreuungssituation ist
bereits als wesentlicher Entwicklungsbaustein besprochen worden. Fir die Etablierung
und Weiterentwicklung der Hospiz- und Palliativversorgung sind jedoch besonders die

Koordination und das Zusammenfiihren von unterschiedlichen Diensten und Anbietern auf
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einer Ubergeordneten Ebene von enormer Wichtigkeit. Dabei geht es primar um die
Organisation von Wissensaustauschprozessen, um die Entwicklung eines gemeinsamen
Versorgungsselbstverstandnisses, um das Formulieren diverser Entwicklungsbedarfe, das
gemeinsame Entwickeln von Perspektiven der regionalen Vernetzung und
Zusammenarbeit, um die Artikulation von gesundheitspolitischen Anliegen und um die
Verstandigung iUber gemeinsame mittelfristige Zielsetzungen in der weiteren Integration
von Palliative Care in das Versorgungssystem Hamburgs. Uber die von der Behorde fiir
Soziales, Familie, Gesundheit und Verbraucherschutz (BSG) finanzierte und operativ der
LAG Hospiz und Palliativarbeit Hamburg e.V. zugeordneten Koordinierungsstelle fir
Hospiz- und Palliativarbeit sind dahingehend bereits wichtige Impulse gesetzt worden.
Hier ware jedoch ein engmaschigerer, und quartiersbezogener kontinuierlicher Prozess
des Austausches und der Vernetzung wichtig, um die jeweiligen Bedarfe der Akteurinnen
in der Hospiz- und Palliativversorgung (auch und gerade aus der Regelversorgung)
aufzunehmen und die Integration der Palliative Care in regionale Versorgungsnetzwerke

zu befdérdern. Eine Diversifizierung der koordinierenden Akteurlnnen ware erforderlich.
5.1.7 Gesundheitspolitische Aspekte
5.1.7.1 Punktuelle Initiativen vs. nachhaltige Entwicklung der Palliativversorgung

Wie die nationalen und internationalen Erfahrungen in der Etablierung von Palliative Care
im jeweiligen Versorgungssystem zeigen, kommt der Gesundheitspolitik eine
Schlisselrolle zu. Sich dem Thema der Versorgung von alten, chronisch kranken,
demenziell verdnderten, mehrfach erkrankten, sterbenden Menschen nicht mit grofl3ter
Aufmerksamkeit zu widmen, ist politisch nicht mehr verantwortbar. Gleichwohl sind
unterschiedliche gesundheitspolitische Strategien im Umgang damit zu beobachten.
Vereinfachend dargestellt geht es dabei insbesondere um die Differenz zwischen
politischen Initiativen, die auf die punktuelle Finanzierung und die Implementierung von
Strukturen ,von oben“ setzen und, im Gegensatz dazu, um MalBhahmen, die mit starker
Beteiligung der Akteurlnnen des Gesundheitssystems zum Ziel haben, einen nachhaltigen
Entwicklungsprozess zu beférdern, der sich eben nicht mit der Finanzierung von
einzelnen Stellen oder der Ausschittung von einmaligen Geldern flr den Anschub von
Einrichtungsinitiativen begnigt.

Die Selbstentwicklung von Personen und Organisationen zu beférdern ist ein
Kernelement nachhaltiger Entwicklung im Versorgungssystem. Das setzt aber die die
Demokratisierung — im Gegensatz zu aufgesetzten Top-Down Verordnungen - von
Entwicklungs- und Veradnderungsprozessen voraus. Der wesentlichste Schritt dabei ist
eben die Partizipation der betroffenen Menschen, sowie der betroffenen und beteiligten

Mitarbeiterinnen.
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Da die Veranderung von komplexen sozialen Systemen einer langfristigen
Eigenzeitlichkeit unterliegt, braucht es antizipierende und prospektive Strategien und
Entwicklungsperspektiven. Insbesondere in der Hospiz- und Palliativwersorgung sind
dabei zivilgesellschaftliche Formen der Selbstorganisation und des Engagements, im
Sinne des Empowerment-Ansatzes zu fordern. Auch die Entwicklung z.B. neuer inter- und
intragenerationeller Solidaritaten in Netzwerken entspricht so einem nachhaltigen
Versorgungsverstandnis. Die Frage neuer Wohlfahrtsmodelle im Rahmen eines
veranderten ,Welfare-Mix" (vgl. Evers 2002; Klie 2007) ware daher offensiv anzugehen.
Und letztlich ist gesundheitspolitische Versorgungsplanung und -entwicklung immer im
Lichte der Verteilungsgerechtigkeit und damit der Zugangsgerechtigkeit fir alle
betroffenen Menschen, unabhangig ihrer sozialen und 6konomischen Méglichkeiten, zu
sehen (vgl. Wegleitner 2007).**

5.1.7.2 Implementierung von Struktur und inhaltsbasiertem Prozess

Die oben ausgefiihrten Aspekte bedeuten fir Hamburg, dass es zwar sehr erfreuliche
gesundheitspolitische Initiativen (Implementierung Palliative Care i. Pflegeheim,
Finanzierung von Beratungs- und Koordinationsstelle) gibt, die grol3e Herausforderung
dabei jedoch in der Einbettung der geschaffenen Strukturen in einen nachhaltigen
sozialen- und kommunikativen Prozess der fachlichen Vernetzung und des Austausches
liegt. Vernetzung und Koordination ergibt sich eben nicht per se aus der Struktur. Es
braucht vielféltige inhaltliche Verstandigungsprozesse zur kollektiven Weiterentwicklung
eines Versorgungsfeldes wie die Hospiz- und Palliativarbeit. Dabei kann es letztlich aber
auch nicht ausschlief3lich um die Frage der Optimierung von struktureller Vernetzung und
Kooperationen gehen. Fir die Integration von Palliative Care in das Hamburger
Gesundheitssystem  braucht es eine grundsatzliche  Verstandigung  Uber
Selbstverstandnisse und Haltungen in der Versorgung, es geht um die kritische Befragung
derzeitiger biomedizinisch zentrierter Versorgung, um handlungsleitende Menschenbilder,
um den Austausch diverser ethischer Positionen, um die Frage von individuellen und

kollektiven Haltungen und um die Frage gesellschaftlicher Solidaritaten.

5.1.7.3 Wettbewerb forcieren oder gesundheitspolitische Steuerung der Integration und

Vernetzung

Gesundheitspolitisch stellt sich die Frage, inwieweit die Steuerung und Initiierung von

Vernetzungsprozessen, die regionale Versorgungsstrukturen starken, und wesentlich zur

' Dies gilt insbesondere in der Palliativversorgung. Wo Hospize, Palliativbetten und ambulante
Palliativkompetenz momentan nur einer sehr eingeschrankten Anzahl von Menschen zuganglich
sind. Wird die palliative Spezialisierung gegeniiber einer Integration in die Regelversorgung
vorangetrieben, ist dahingehend keine grofl3e Veranderung zu erwarten. Denn der Grol3teil der
Menschen wird weiterhin im Krankenhaus und im Alten- Pflegeheim sterben.
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Integration und Bezugnahme diverser Versorgungsanbieter in der Hospiz- und
Palliativversorgung beitragen, dem freien Wettbewerb der ,Versorgungslandschaft
uberlassen wird, oder ob es nicht bewusste Schritte gesundheitspolitischer Steuerung
bedarf, um hinkinftig allen Hamburgerinnen gleiche Versorgungsrahmenbedingungen

anbieten zu konnen.
5.1.7.4 Einbettung der SAPV in ein integriertes regionales Versorgungskonzept

Wie sich Kriterien und Standards der SAPV zu den gewachsenen Erfahrungen der
bisherigen, Modellprojekt finanzierten, Palliativn. Teams und den aus den
regelversorgenden Pflegediensten mit Palliative Care Leistungsinhalten (die allerdings
bisher (ber den Ausweis anderer Pflegleistungspakete ,querfinanziert® wurden)
entstehenden Ambitionen verhalten, wird wesentlich die zukilnftige ambulante
Palliativversorgung pragen. Strebt man flachendeckende Hochspezialisierung an, oder
breiter gefacherte gehobene Kompetenz in Palliativversorgung? Wird letztlich wieder nur
innerhalb der spezialisierten Versorgungsinseln Betroffenen orientierte Palliative Care
mdglich sein, oder auch bis zu einem gewissen Komplexitatsgrad in den
regelversorgenden Diensten? Sicher ist, dass mit der neuen gesetzlichen Regelung ein
zusatzliches Geschéftsfeld geschaffen wurde. Der regionale Wettbewerb zwischen den

Dienstleistern um den neu zu verteilenden ,Kuchen* hat bereits begonnen.

Mit Blick auf diese Herausforderungen, erscheint es zielfiihrend, gesundheitspolitische
Anreize zu schaffen, die SAPV in regionale Versorgungsverbiinde zu integrieren. Damit
kénnte bezogen auf eine gelingende Hospiz- und Palliativversorgung das Zueinander von
SAPV und Palliative Care in der bisherigen Regelversorgung — in besonderer Weise sind
damit auch die chronisch ausgeblendeten palliativkompetenten Pflegeheime gemeint-,
sowohl inhaltlich als auch strukturell besser entwickelt werden. Die Gefahr einer
Entkopplung der spezialisierten Palliativversorgung wirde damit proaktiv aufgenommen

und bearbeitet werden.

5.1.7.5 Steuerung und Prozessbegleitung von bedarfsorientierten palliativen Versorgungs-

Netzwerken

Nach 1,5 Jahren (Stand, Januar 2009) sind bundesweit lediglich zwei SAPV - Vertrage mit
den Krankenkassen abgeschlossen worden. Die Hirde fir Dienste und Einrichtungen,
sich zu einem Netzwerk als Grundvoraussetzung der Antragstellung zu formieren ist
enorm hoch und anspruchsvoll. Die komplexe Herausforderung, neben der vertraglichen
Vereinbarung ein inhaltlich abgestimmtes Versorgungsnetzwerk tber Einrichtungsgrenzen
hinweg zu konstituieren, wird mit der SAPV Beschlussfassung nicht aufgenommen. Die

Fragen, wo ein gemeinsames Versorgungsverstandnis und eine gemeinsame Philosophie
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von Palliative Care entwickelt werden, wo Kooperationsinstrumente, oder wie
Informationsfliisse abgestimmt werden, wie Interdisziplinaritdit gewahrt wird, oder in
welcher  Weise die ehrenamtlichen Hospizmitarbeiterinnen in diesem
Professionalisierungskonzept weiterhin ihren wichtigen Platz einnehmen kdnnen, bleiben

weitestgehend unbeantwortet.

Die Frage der nachhaltigen operativen Organisation und Steuerung von Versorgungs-
Netzwerken ist nicht im Blick. Dabei gehdrt dies zu den anspruchsvollsten
Organisationsaufgaben moderner Gesellschaften. Das Netzwerk ist namlich nicht nur die
Summe der Einzelorganisationen und Dienstleister, es stellt eine eigene
Organisationsform dar. Systemtheoretisch betrachtet liegt der Nutzen von Netzwerken
insbesondere darin, dass sie die beteiligten Organisationen dabei unterstitzen, etwas zu
erreichen oder zu entwickeln, was alleine nicht, oder lediglich mit wesentlich héherem

Aufwand moglich ware.

»Organisationsubergreifende Netzwerke bilden ein soziales System von im Kern
autonomen Organisationen, die ihre Energien blndeln, um ein Ziel zu erreichen, das

niemand von ihnen alleine erreichen kann.” (Grossmann und Lobnig 2004: 29)

Die Charakteristik von Netzwerken ist gepragt von der Balance zwischen dem Nutzen fir
die Einzelorganisationen und den notwendigen Aufwendungen, um die allparteiliche
Funktionalitat zu wahren, bzw. das Netzwerk zu entwickeln. Der individuelle Mehrwert fir
die Einzelorganisationen stellt auf Dauer die Bindungskraft dar und sichert die Stabilitat.
Kommt das Verhéltnis zwischen Investitionen und Nutzen in eine Schieflage, so ist die
Gefahr der Destabilisierung und der Demotivation der Beteiligten hoch. Wer achtet in

einem SAPV-Netzwerk auf diese Ausbalancierung?

Auch hinsichtlich der Steuerung von Versorgungs-Netzwerken muss Grundsétzliches
mitgedacht werden. Netzwerke sind gepragt von Autonomie und Selbstverantwortung der
Netzwerkpartner. Steuerung ist daher lediglich in partizipativer Form Erfolg versprechend.
Allen Mitgliedern soll bzw. muss die Beteiligung an strategischer und struktureller
Gestaltung erméglicht werden. Wie ist dieser Prozess in Versorgungsnetzwerken konkret

gestaltbar?

Das Gesamtnetzwerk als eigene Organisation braucht  Strukturen, Prozesse und
Personen, die es betreiben und managen. Die Verantwortung fur die Entwicklung des
Gesamten braucht Ressourcen und ermdglicht erst die gute Integration der
Einzelinteressen. Die Balancierung von individuellem und kollektivem Nutzen, von

Einzelinteressen und gemeinsamen Perspektiven, sowie von partizipativen Prozessen
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und schmaleren Entscheidungsstrukturen bleibt fortwahrende Kernherausforderung (vgl.

Grossmann, Lobnig 2004).

Gerade mit Blick auf die Bildung von SAPV-Netzwerken wund regionalen
Versorgungsnetzwerken stellt sich die Frage, in welchen Strukturen und Prozessen diese
Steuerung stattfinden soll. Insbesondere in der Konstituierungsphase, also vor dem
SAPV-Antrag, ist es unwahrscheinlich, dass eine inhaltlich nachhaltige Steuerungsstruktur
etabliert wird. Im Vordergrund steht zundchst die formale Anerkennung als
Palliativnetzwerk basierend auf vertraglichen Vereinbarungen. Versorgungs- und

Kooperationsqualitat ist damit noch keine sichergestellit.

Die inhaltliche Verstandigung Uber gemeinsame Ziele und eine kollektiv getragene
Versorgungsphilosophie und —praxis, sowie die Frage der Steuerung von
Versorgungsnetzwerken sollten im Sinne einer nachhaltigen Gesundheitspolitik aktiv
mitgestaltet werden. Aufgabe der Gesundheitspolitik ist es, Rahmenbedingungen zu
schaffen, die bestmobglich die vorhandenen Initiativen und Engagements bindeln und
bedarfsorientiert aufeinander beziehen. Ziel muss es sein, integrierte regionale
Versorgungsnetzwerke zu befordern, die von der Regelversorgung getragen werden und
in deren Rahmen die SAPV einen wichtigen Baustein in der Versorgung am Lebensende
einnimmt. Dieses Anliegen erfordert eine partizipative Bedarfserhebung auf deren Basis
gemeinsam mit den Akteurlnnen ein abgestimmter MalRnahmenprozess entwickelt wird,

der die Umsetzung von integrierten Versorgungsnetzwerken in Hamburg vorantreibt.

Wichtige Bausteine fir die Entwicklung integrierter palliativer Versorgungsnetzwerke:
Bedarf palliativer Versorgungsverbinde fur alle Hamburger Stadtteile erheben
Wissen- und Know-How zur Entwicklung und Etablierung von Versorgungsnetzwerken
fordern
Entwicklung von Konzepten der Einbindung von Ehrenamtlichkeit, der Einbindung von
Pflegeheimen, der Verknipfung mit der Regelversorgung, der interdisziplindren
Verstandigung, sowie der Netzwerksteuerung in SAPV
SAPV Initiativen auf die regionalen Versorgungsverbinde beziehen

o0 Nur mit der Beteiligung der Stadt-Landespolitik mdglich
Entwicklung von interdisziplinaren Aus-, Fort- und Weiterbildungsperspektiven

0 gemeinsam mit LAG und DHPV, sowie anderen zentralen Bildungstragern
Begleitung und Evaluation von SAPV Initiativen

Modellbildung fir die bundesweite Entwicklung der SAPV
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5.1.7.6 Alternative Versorgungskonzepte férdern

Fur die Praxis der stationdren Altenhilfe wird es hinkiinftig darum gehen, zum einen ihre
Bemuhungen in der Palliativversorgung weiterhin mit diesem Engagement weiter zu
betreiben, sich zum anderen aber auch, durchaus vor dem Hintergrund strategisch
Okonomischer Perspektiven, die Frage zu stellen, inwieweit die Grundkonzeption
stationarer Altenhilfe mit Blick auf die Bedurfnisse der Menschen hinkiinftig noch adaquat
sein kann. Und, sehr wesentlich, wie es gelingen kann, sich so zu positionieren, dass man
im jeweiligen kommunalen Versorgungsnetzwerk eine Rolle einnehmen kann, die dazu
beitragt den Menschen dort ein Sterben zu ermoéglichen, wo sie gelebt haben (Dérner
2007). Damit missen nicht unbedingt die eigenen vier Wande gemeint sein, aber das
soziale und kulturelle zu Hause ware in den lokalen Lebenszusammenhdngen mit zu

gestalten.

Alternative Formen der stationdren Altenhilfe, wie betreutes Wohnen, die diesen Anspruch
aufnehmen, sind erfreulicherweise auch in Hamburg im Wachsen begriffen. Auch aus
Perspektive der Ubrigen Dienstleister im Hamburger Versorgungssystem, werden
alternative Wohnformen immer starker nachgefragt, deren Ausbau ausdrtcklich begriif3t
und als wichtiger Eckpfeiler zukiinftiger kommunaler Versorgung betrachtet. Gerade auch
mit Blick auf die Unterstitzung und Versorgung von demenziell verdnderten
Mitburgerinnen sind weitere gesundheitspolitische Schritte in diese Richtung &ul3erst

wichtig.
5.1.7.7 Innovation durch Foérderung trandisziplinarer Entwicklungsprozesse

Zukunftsfahige und innovative Verbesserungen von Versorgungsproblemen sind weder
einseitig von der Politik verordenbar, oder von der Wissenschaft planbar, noch ergeben
sie sich allein aus dem Erfahrungsgehalt der Praktikerlnnen. Nachhaltige Veranderung
erfordert die intelligente wechselseitige Bezugnahme von unterschiedlichen theoretischen
Bausteinen, empirischen Erkenntnisse mit dem wichtigen Erfahrungswissen der
Mitarbeiterinnen und Betroffenen (vgl. Schéaffner 2002; Heller et al. 2007; Heimerl;
Wegleitner 2007, Kittelberger 2007). Dieses Anliegen ist von Seiten der Einrichtungen und
Trager (externe Beratung und Begleitung), von Seiten der Wissenschaft (transdisziplinare
Forschung, Interventionsforschung, Verédnderungswissenschaft) und von Seiten der
Bildungstrager (Interdisziplinare Lehrgange, die Praxis und Theorie aufeinander beziehen)
aufzunehmen. Gesundheitspolitik ist dabei gefordert, die Rahmenbedingungen fir solche

vielschichtigen Prozesse mit zu gestalten.
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5.1.8 Ergadnzende Aspekte und Malnhahmenbeispiele: We iterentwicklung der

Hospiz- und Palliativversorgung

Auf Basis der Interviews, der Workshops, der Netzwerkanalyse und der Fokusgruppen
wurden noch weitere wichtige Aspekte sichtbar, die im Folgenden kurz angefiihrt werden
sollen. AnschlieRend werden MalRhahmenbeispiele in der operativen Logik, wie sie sich
aus den Workshops ergeben haben, skizziert. Aufgrund der partizipativen Generierung
der Malnahmenperspektiven von Mitarbeiterinnen aus verschiedenen
Versorgungskontexten und Professionen werden die Beispiele in entsprechend

unterschiedlicher Weise beschrieben.
5.1.8.1 Erganzende Aspekte

Quartiersbezug : Vernetzung und Absprachen, die lokal schon aufgebaut sind, starker
foérdern und die blinden Flecken der Palliativversorgung im Osten und Sudosten der

Stadt strukturell starken, z.B. durch mobile Palliative Care Teams.

Interdisziplinaritdt und Kommunikation auf Augenhéh e zwischen Pflegekraften,
Arztinnen, Ehrenamtlichen, Koordinatorinnen, Beraterlnnen (Uber gemeinsame

interdisziplinare Fortbildung; gemeinsame Fallbesprechungen und runde Tische, usw.)

Zusatzfinanzierung  bzw. strukturelle Stutzung fur die ambulante palliative
Versorgung derjenigen Betroffenen, die nicht in den Vorzug von SAPV kommen

werden.

Organisationale Kompetenz in Palliative Care starke n: D.h. die Initiierung von
Organisationsentwicklungsprozessen ist ein wesentlicher Bestandteil einer
nachhaltigen Entwicklung der Palliativversorgung (vgl. Heimerl 2006). Gleichsam ist
es als grundsatzliches Element von Qualitdtssicherung im Versorgungssystem zu
betrachten. Im Rahmen von Organisationsentwicklungsprozessen sollten sich die
Organisationen und Institutionen kritisch reflektierend mit ihrer eigenen Praxis
hinsichtlich einer gelingenden Betreuung von Schwerkranken, Sterbenden und ihrer
Angehdrigen auseinandersetzen. Die interdisziplindre Auseinandersetzung mit der
eigenen palliativen Versorgungskultur (vgl. Heller et al. 2003) ist Ausgangspunkt flr
adaquate EntwicklungsmafRnahmen. Die Gesundheitspolitik kann hier entsprechende

Anreize schaffen.

Nachhaltige Unterstitzung fur die Pflegeheime  : in Weiterfihrung der Initiativen zur
Implementierung von Palliative Care in den Pflegeheimen ist die stationdre Altenhilfe
in ihren Bemihungen eine gelingende Palliative Care zu etablieren zu starken. Im
Prozess ist auf die kooperative Anbindung von Arztlnnen, Pflegediensten und

Hospizen zu achten.
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Das Heben der Palliative Care Basisqualifikation: Quer zu den Professionen sind
die Kompetenzen in der Grundversorgung von Schwerkranken und Sterbenden zu
starken. Inhaltlich wird der Bedarf an palliativmedizinischer Ausbildung (insbesondere
von Hausarztinnen), an interdisziplindrer Zusammenarbeit, an der Starkung sozial-
kommunikativer Kompetenzen, an der Reflexionsfahigkeit und an fachspezifischer

Palliative Care signalisiert

Umfassende zentrale Datenbank der professionellen und ehrenamtlichen Anbieter in
Hamburg, die von Arztinnen, Diensten, Einrichtungen und Betroffenen sowie ihren

Angehdrigen eingesehen werden kann (aufbauend auf Palliativ- und Hospizfihrer).
5.1.8.2 Rollenprofil und Aufgabenfeld von (Netzwerk)Koodinatorinnen

Der Diskussionsbedarf zur Vernetzung der Versorgungsdienstleister in Hamburg ist
zurzeit grof3. Verschiedene Netzwerke, die groRtenteils trdgerbasiert arbeiten, haben ihre
Tatigkeit schon aufgenommen. Die Workshops im Rahmen des Projektes haben gezeigt,
dass eine spezifische Perspektive fur die Koordinatorinnen, Rolle und Aufgabenprofil,
starker zu entwickeln ist. Einerseits geht es darum, die Bedirfnisse der Betroffenen und
Angehdrigen aufzunehmen und andererseits die Kooperation in und zwischen den
Diensten und Einrichtungen zu erleichtern und gezielt die kollektive Weiterentwicklung in

Palliative Care anzustreben.

Fur die (potentiellen) Netzwerkkoordinatorinnen sind zwei Austausch- und

Koordinationsebenen zentral;

Koordination und Steuerung der netzwerkinternen, oder tragerinternen Leistungen und
Aktivitaten (Organisationsentwicklungsbedarf; Fort- und Weiterbildung;

Kooperationsroutinen; Schnitt- und Nahtstellen; ethische Entscheidungen; usw.)

Partizipation an und Koordination von trageribergreifenden und kommunalen
Wissens- und  Austauschplattformen®  (interdisziplindre  Vernetzungstreffen;
Erfahrungsaustausch zwischen Koordinatorinnen; Zusammenschau der

Tatigkeitsbereiche der unterschiedlichen Entwicklungsmalnahmen, usw.)

Das Profil und das Aufgabenfeld ergeben sich somit zunachst aus den jeweiligen Trager-
oder Netzwerkinteressen. Die fachliche Weiterentwicklung, der Ausbau des Pools an
Strategien, Methoden, MalRRnahmen, sowie das Interesse an einer Kkollektiven
Weiterentwicklung der Hamburger Hospiz- und Palliativversorgung, wird jedoch primar
durch Ubergreifende Vernetzungsinitiativen befordert. In deren Rahmen ist dann auch die
Abklarung diverser verwntaortlichkieten bzw. eine synergetische Arbeitsteilung der
Koordinations- und Vernetzungsinitiativen auf stadtischer Ebene eher mdglich.

Im Workshop wurde dahingehend folgender Malinahmenprozess skizziert:
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Ziel der MaRnahme : Ziel- und Aufgabenbeschreibung der Netzwerkkoordinatorinnen
Erfolgskriterien : Verschiedene Koordinierungsebenen sind abgegrenzt und geklart
Wichtig : Leistungserbringer gehdren mit ins Boot

Prozessgestaltung: Eine Runde von Koordinatorinnen aufmachen: Aufgaben klaren
und verteilen, multiprofessionelle runde Tische quartiersbezogen grinden.

Erster Schritt: Bestandsanalyse — wer arbeitet bereits wo? Welche Aufgaben sind

damit verbunden?
5.1.8.3 Vernetzungsveranstaltung - Jour fixe ,Hamburg am Lebensende”

Neben einer starkeren Etablierung KleinrAumiger Vernetzungsaktivitaten ist die
kontinuierliche Ausrichtung von stadtweiten Veranstaltungen ein wichtiger Baustein fr
nachhaltige Entwicklung in der Palliativversorgung. Dazu wurde von den
Workshopteilnehmerinnen die Starkung eines regelmafligen Austausches von
Fachwissen und Erfahrungen derjenigen Praktikerlnnen, die an einer interdisziplinaren,
interorganisationalen  Kommunikationsplattform interessiert sind, gefordert. Ein
halbjahrliches Treffen kdnnte die Entdeckung und Formulierung gemeinsamer Anliegen
ermdglichen und als Hamburg weite ,Kontaktbdrse“ zwischen Interessenspartnerinnen

fungieren.

Ziel: Tragerubergreifende Vernetzungen und Synergien erleichtern, zugleich ein
offenes offentlichkeitswirksames Forum bilden

Inhalte: Fachbezogene Vortrage zu ,Hamburg am Lebensende”, Reports aus den
Quartieren (Netzwerken), Schnittstellenbildung zu sozialrechtlichen Nachbargebieten:
Pflegestitzpunkte, Geriatrie, Onkologie, open space Moderation

Form: offene Einladung an alle Interessierten (Praktiker, Betroffene, Angehdérige)
Erster Schritt: Aufbau auf vorhandenen Strukturen (Netzwerke, Datenbanken,

Hospizfuhrer), dann: wer ladt ein? Wer finanziert?
5.1.8.4 Entwicklung eines ,Palliativen Dokumentations- und Betreuungsplanes”

Ziel der Mal3nahme: Interdisziplindre und interorganisationale Dokumentation des

Verlaufs der Bedurfnisse und Perspektiven der Betroffenen und ihrer Angehdérigen

Prozess:
o regelmafiger Austausch innerhalb des Behandlungsteams und mit Betroffenen plus
Angehdrigen uber Zustand und Entwicklung
moglichst in Anwesenheit der Angehdrigen und Bezugspflegekraften besprechen
Rucksprache/ Einbeziehung des Hausarztes

Dokumentation gemeinsamer Entscheidungen

o O o o

Festlegungen fir Notfélle treffen
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o ggf. standardisierte Nachfrage fur spezifische Situationen treffen
o Informationen auf Uberleitungsbogen festhalten
o im Vorfeld Klarung innerhalb des Betreuungsteams: zeitliches Setting, Atmosphare,

Zielsetzung

5.2 Ethische Kommunikationskultur

5.2.1 Handeln in Widerspruchfeldern

Sowohl die betroffenen Menschen als auch die beteiligten professionellen
Dienstleisterinnen agieren gerade in der letzten Lebensphase oftmals in einem
unsicheren Handlungsraum. Was ethisch in einer spezifischen Betreuungssituation
geboten ist, erschliefdt sich in vielen Situationen nicht mehr aus einem gesellschaftlichen
ethischen Konsens oder diverser Standesethiken. Oft genug befinden sich die
Akteurlnnen in Dilemmata, Tetralemmata usw., d.h. in Situationen, wo unterschiedliche
Handlungsoptionen bestehen, die allerdings jeweils mit bestimmten Werten oder
moralischen Vorstellungen potentiell kollidieren; es somit um das Abwagen und
Aushandeln von unterschiedlichen Positionen, Einschatzungen und Konsequenzen geht.

Diese Situationen sind fir die beteiligten Menschen durch Gefiihle der Ausweglosigkeit,
der Alternativlosigkeit und der Ohnmacht gepragt. Die einseitige Entscheidung fur eine
der Handlungsmdglichkeiten fiihrt immer zu einem unerwinschten Resultat. Eine
Auflésung dieser paradoxen Situation ist nicht moglich. Die Mitarbeiterinnen in
Versorgungseinrichtungen handeln alltdglich in diesem Widerspruchsfeld, das sich
zwischen entgegen gesetzten Interessenspolen herausbildet. So sehen sich etwa
Mitarbeiterinnen eines Pflegeheimes immer wieder mit dem Widerspruch konfrontiert,
einerseits das Recht auf Freiheit der demenziell verdnderten Bewohnerlnnen zu wahren,
andererseits aber im Sinne ihres Fursorge- und Betreuungsauftrages die Bewohnerinnen
vor maoglicher Selbstgefahrdung zu schitzen. Dieses Handeln in Widerspruchsfeldern
ergibt sich zwingend aus dem Umstand, dass Einrichtungen des Gesundheitssystems
rund um unauflésbare Grundwiderspriiche unserer Gesellschaft etabliert sind. Es sind
unauflésbare Widerspriiche des Lebens — wie Jugend vs. Alter; Gesundheit vs. Krankheit;
Leben vs. Tod; Autonomie vs. Firsorge (Heintel 2005). Die faktische Unaufldsbarkeit
dieser existentiellen Widerspriche fuhrt dazu, dass die Mitarbeiterlnnen in ihrem
alltaglichen Handeln immer an diese Widerspruchgrenzen stof3en. Soll ich — um das
Leben der Bewohnerin zu verlangern — ihr mit (sanfter) Gewalt essen geben, oder soll ich
— ihren Wunsch respektierend — akzeptieren, dass sie den Mund beim Essen zukneift,
auch wenn das dazu fihrt, dass sie sehr schwach wird? Der Widerspruch zwischen der

Notwendigkeit, das Leben der Bewohnerlnnen zu schitzen und zu verlangern und
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zwischen dem Recht der BewohnerIn darauf, in der ihr angemessenen Zeit zu sterben, ist
nicht eindeutig in die eine oder andere Richtung auflésbar. In der Versorgung von alten,
demenziell veranderten, schwerkranken und sterbenden Menschen sind diese
Widerspruchsgrenzen im besonderen Mal3e ethisch aufgeladen. Es geht also nicht um
entweder Schutz des Lebens oder Recht auf Sterben, das eine ist nicht ,besser” als das
andere. Es gibt die Notwendigkeit des Widerspruchs an sich, da so die Existenz und das
Bestehen beider Interessenspole ermdglicht werden. Nur im Lichte beider
Widerspruchspole lassen sich ertragliche und aushaltbare Handlungsoptionen fur die

Beteiligten gestalten (vgl. Wegleitner, Heimerl 2007).

Das Gestalten und Aushandeln, das Prozessieren der Widerspriche, erfordern allerdings
eine Form der Kommunikation, die im Versorgungsalltag nur bedingt vorgesehen ist und
ein Innehalten, eine Entschleunigung der Routineprozesse erfordert. Es geht dabei um die
Reflexion der eigenen Praxis, sowohl individuell, als Mitarbeiterin, wie insbesondere auch
um die kollektive Reflexion, des interdisziplindren Teams, oder des

einrichtungstibergreifenden Versorgungsnetzwerkes.

5.2.2 Ethische Entscheidungsarrangements etablieren

Auch in Hamburger Einrichtungen des Gesundheitssystems gibt es immer mehr Initiativen
die Frage der ethischen Entscheidungsprozesse aufzunehmen, da der Leidensdruck fur
Mitarbeiterinnen und Betroffenen, wie auch die Beispiele zur Erndhrung am Lebensende
gezeigt haben, betrachtlich ist. Vielfach sind es Einzelinitiativen, die aber nicht Teil eines
allgemeinen Versorgungsverstandnisses sind, das diese Formen der Verstdndigung als
zentralen Eckpfeiler und damit als notwendige (palliativ)versorgersiche Dienstleistung, die
auch abrechenbar ist, begreifen. Wie die Diskurse rund um die Patientenverfiigung und
damit den mutmalllichen Patientinnenwillen, um die kinstliche Ernahrung, oder um die
Sterbehilfe zeigen, ist der Handlungsbedarf jedoch hier besonders grof3. Sowohl fur die
Einrichtungen als auch fir (formelle und informelle) Versorgungsnetzwerke gibt es keine
Alternative mehr zu einer starkeren Etablierung von Besprechungsformen, die den Raum
fur die Besprechung ethischer Herausforderungen im Betreuungsalltag 6ffnen, die den
Betroffenen eine Stimme in professionalisierten Versorgungsprozessen geben oder dabei
helfen aus der individuellen Last von Einzelentscheidungen herauszukommen, indem
schwierige Situationen Kkollektiv besprochen und Handlungsmdglichkeiten erweitert

werden (vgl. Dinges et al. 2005).

5.2.3 Beispiel - Ethische Fallbesprechung

In  Fragen der unmittelbaren Betreuung und Versorgung tragen ethische

Fallbesprechungen wesentlich zu der Etablierung einer ethischen Kommunikationskultur
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bei. Diese kdnnen auf unterschiedlichen Ebenen der Einrichtung, aber sinnvollerweise
auch Versorgungskontext ubergreifend eingerichtet werden. Im Workshop zur
Malnahmenempfehlung wurden in einer Gruppe Voraussetzungen formuliert, die es fur
gute (ethische) Entscheidungen braucht:

0 Zeit und Raum fur Kommunikation und Austausch Uber kontroverse ethische
Positionen oder Ansichten

eine Stelle (Case Management), wo die Informationen zusammenlaufen

eine gelingende, interdisziplinare Kommunikation

vorausschauende, gemeinsame Betreuungsplanung

Spielraum fur die Reformulierung von Entscheidungen im Betreuungsverlauf

O O O o o

den Spielraum der rechtlichen Sicherheit fur die Mitarbeiterinnen

Fur die Teilnehmerlnnen des Workshops ergibt sich das Kernspannungsfeld bei der
Organisation von ethischen Entscheidungen derzeit aus der fehlenden Zeit und den
straffen, linearen Ablaufprozessen gegenliber dem Anspruch, den individuellen
Betreuungsverlaufen und Bedurfnissen der Betroffenen gerecht zu werden. Wichtige
Zielsetzung der ethischen Fallbesprechungen ist es aus ihrer Sicht, im Betreuungsverlauf
die Bedirfnisse und ethischen Positionen der Betroffenen (Mitarbeiterinnen, sowie
Betroffene und ihre Angehdrigen) zu identifizieren und in Austausch zu bringen.
Gemeinsame Entscheidungen sind zu dokumentieren und in Verantwortlichkeiten zu

Ubersetzen, bestehende Instrumente sind dahingehend zu erweitern.

In welcher Weise kdnnen nun ethische Fallbesprechungen zur Analyse und Bearbeitung

von unauflésbaren Widerspruchsfeldern beitragen?

1. Widerspriiche sind dann bearbeitbar, wenn die entgegengesetzten Pole, und die sich
daraus ergebende problematische Situation fur die Mitarbeiterinnen, differenziert
beschrieben werden. Das Dilemma muss sozusagen in seiner Unauflosbarkeit greifbar
werden und der ursachliche Zusammenhang zwischen den Widersprichen und der
erlebten Problemsituation nachvollziehbar sein.

2. Die ethische Fallbesprechung dient dazu, das Dilemma vor dem Hintergrund des
Widerspruches auf den konkreten Arbeitsrahmen zu beziehen. Die Frage, auf welcher
Ebene der Organisation, mit welcher Beteiligung das Widerspruchsfeld gestaltbar sein
konnte, richtet den Blick unmittelbar auf die mdglichen Handlungsoptionen fir die
Akteure, die Mitarbeiterinnen und die Leitung der Einrichtung. Es kommt naturlich
auch vor, dass der Gestaltungsspielraum innerhalb der Einrichtung begrenzt ist, wenn
etwa sozial- und gesundheitspolitische Verordnungen (Bsp. Berufsgesetze) das
Widerspruchsfeld begriinden. Ist dies der Fall, dann kann es lediglich Ziel sein, eine

gemeinsame Position zu finden und sich an die richtigen Adressaten innerhalb der
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Einrichtung oder des Tragers zu richten, die in der Lage sind in gesundheitspolitischen
Gremien Inhalte transportieren zu kénnen.

3. Da die reflektierten Widerspriiche unauflésbar sind, kann es in der Bearbeitung eines
Dilemmas lediglich das Ziel sein, die individuellen und kollektiven
Handlungsspielrdume der beteiligten Akteure zu erweitern. Es geht darum, die
Situation fir die beteiligten Akteure ertrglicher zu gestalten, sie zu verbessern, auch
wenn dies oft nur in Nuancen mdglich ist. Es gibt eben vielfach nicht ,die eine
Ldsung”, oder die einzig gute Entscheidung. Oft gibt es keine gute Lésung, sondern
nur eine ,am wenigsten schlechte”. Aber: Auch das Treffen von weniger schlechten
Entscheidungen macht die Situation fur die Beteiligten weniger belastend. Selbst
wenn Handlungsspielrdume nicht erweiterbar sind, ist es eine grofRe Ressource, die
im Alltag oft unertraglichen, aber zu ertragenden Widerspriiche zu erkennen, sie zu
benennen, zu beschreiben und zu analysieren, sowie die erlebte Ohnmacht
auszusprechen. Es ist entlastend, die Unlosbarkeit der Problemsituation nicht als
individuelles oder kollektives Versagen zu verstehen. Denn die in den
Fallbesprechungen beschriebenen und analysierten Dilemmasituationen weisen
vielfach Uber die Verantwortlichkeit der Einzelpersonen hinaus, auf andere
Systemebenen, entweder auf die Organisation und des Tragers, oft auf das
Gesundheitssystems und seine Rahmenbedingungen fiir die Versorgung von alten,

schwerkranken und sterbenden Menschen (vgl. Wegleitner; Heimerl 2007).

5.2.4 Ethische Entscheidungsarrangements in Einrich tungen und im kommunalen

Versorgungsnetzwerk

Unabhangig von unmittelbaren Entscheidungsdilemmata hat es sich auch bewahrt
unterschiedliche Formen der Ethikberatung in Organisationen zu etablieren. Diese
missen sowohl fir die Anliegen der Betroffenen, wie auch fir die Anliegen der
Mitarbeiterinnen  zuganglich  sein. Nicht immer geht es dabei um
Versorgungsentscheidungen auch arbeitsethische Probleme kénnen hier Thema sein.
Essentiell fur die Integration einer organisationsethischen Perspektive ist die
Ermoglichung des ethischen Diskurses auf unterschiedlichen Ebenen, der die
Partizipation der Betroffenen und ihrer Anliegen, Angste, Gefiihle und Einschatzungen
ermdglicht (vgl. Heller, Krobath 2003).

Besonders anspruchsvoll, aber eben umso notwendiger, ist die Entwicklung einer
ethischen Verstandigungspraxis Uber Einrichtungsgrenzen hinweg. Gerade in einem
komplexen stadtischen Versorgungssystem, wo in palliativen Betreuungssituationen

mehrere Akteurlnnen und Einrichtungen beteiligt sind, wie etwa auch in der Frage um den
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mutmallichen Patientinnenwillen oder um den Abbruch lebensverlangernder
Malnahmen, gesetzliche Betreuerlnnen oder Juristinnen (Amtsrichterinnen).

So sind etwa Amtsrichterinnen mit den Problemen der fehlenden Ad&quatheit im
spezifischen Einzelfall und der fehlenden, differenzierteren Standardisierung von
Patientenverfigung  konfrontiert.  Daraus folgernd ist der Prozess der
Entscheidungsfindung eine immanente Uberforderung der betreffenden Amtsrichterin.
Ohne der Orientierungshilfe valider Willenserklarungen und die Tatsache im Blick habend,
dass es keine implementierten Kommunikationsstrukturen gibt, die ein dialektisches,
mehrperspektivisches erarbeiten solch existentieller Entscheidungen leisten, wird die
betreffende Amtsrichterln mit ihrer persénlichen Moral, ihrer ethischen Grundhaltung allein

gelassen (vgl. Simon et al. 2004).

Die Herausforderung fir das Betreuungsnetzwerk und seine relevanten Umwelten, das
sich fallspezifisch aus unterschiedlichen Akteuren — Arztinnen, Pflegerinnen, Angehorige,
Betreuerlnnen, Bevollméachtigte, Betreuungsbehdrden, Amtsrichterinnen -
zusammensetzt, ist es ganz allgemein gesprochen, idealtypisch im Rahmen
partizipatorischer Entscheidungsprozesse, und basierend auf eventuell vorliegenden
Willenserklarungen der Patientin, den mutmalfilichen Patientinnenwillen handlungsleitend
werden zu lassen. Wie diese Problemstellung in einem kommunalen Versorgungsnetz in
Hamburg aufzunehmen ist, bleibt eine zentrale Herausforderung zukinftiger ethischer

Verstandigungssysteme.

5.2.5 Ethische Entscheidungsarrangements als Analys  e- und

Entwicklungsinstrument

Was beim Blick auf verschiedene, ethische Verstdndigungssysteme besonders wichtig
erscheint, ist der potentielle Mehrfachnutzen fir die beteiligten Akteurlnnen und
Einrichtungen. So hat sich gezeigt (vgl. Reitinger et al. 2007a), dass die interdisziplinare
ethische Besprechung von Versorgungsproblemen einerseits in der spezifischen Situation
hilfreich ist, gleichzeitig sich aber auch bestimmte generelle Muster der Wahrnehmung
und des Umganges mit Herausforderungen in der Versorgung am Lebensende
herausbilden. Ethische Fallbesprechungen in z.B. Pflegheimen tragen daher wesentlich
zur Entwicklung eines spezifischen palliativen Versorgungsverstandnisses bei.

Das Gleiche gilt fur einrichtungsibergreifende Settings des ethischen Diskurses. Auch
hier wird anlassbezogen nach betroffenorientierten Lésungen gesucht, um damit auch
gleich eine spezifische Form der Kommunikation und Vernetzung in schwierigen
Situationen einzufiihren. D.h, neben der Bearbeitung ethischer Herausforderungen, etwa

in der Entscheidungsfindung, ob eine Krankenhauseinweisung sinnvoll ist oder vermieden
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werden soll, findet ein Prozess der fachlichen und sozialen Integration von
unterschiedlichen Professionen und Einrichtungen statt, von der sowohl die

Mitarbeiterinnen, als insbesondere die Betroffenen profitieren.

5.3 Unterstitzung von Angehdérigen im Betreuungsverl auf

Wesentliche MalRBhahmen der Unterstlitzung von Angehdrigen im Betreuungsverlauf sind
inhaltlich in den Schlussfolgerungen und Mal3hahmenbeispielen zur Weiterentwicklung
der Hospiz- und Palliativversorgung, sowie der ethischen Kommunikationskultur
aufgehoben. Daher sollen hier abschlieen lediglich einige wenige Aspekte erganzend

bzw. verstarkend angefiihrt werden.
5.3.1 Das Familiensystem als Adressat der Versorgun ¢

Wie die Interviews mit Angehdrigen gezeigt haben, sind derzeit vor allem im Bereich der
spezialisierte Palliativversorgung, aber auch schon in einigen Pflegeheimen und
Krankenhdusern Hamburgs, die Aufmerksamkeit fir die Anliegen der Angehérigen, sowie
die Anstrengungen zur Unterstlitzung gestiegen und Teil des versorgerischen
Selbstverstéandnisses. Allgemein lasst sich hier aber noch ein Dbetrachtlicher
Entwicklungsbedarf konstatieren. Denn gerade in existentiellen Krisensituationen ist das
gesamte Familiensystem fragil und vulnerabel. Folglich darf sich Betroffenen orientierte
Versorgung nicht ausschliellich auf den kranken und sterbenden Menschen
konzentrieren (vgl. Wild 2006).

5.3.2 Angehorige in der Koordination der Versorgung entlasten

Die Interviews haben auch gezeigt, dass sich die primaren Pflegepersonen das
Versorgungsnetz hochst aufwendig organisieren. Nicht selten ist dies aufgrund der
andauernden Pflegebelastung jedoch gar nicht mehr im Blick oder mdglich. Vom
Versorgungssystem werden sie strukturell, aufgrund der fehlenden professionellen
Kooperations- und Kommunikationsroutinen, in gewisser Weise in eine Case
Management Rolle hineingedrangt, die deutlich zur Uberlastung und Destabilisierung des
informellen Helferinnensystems beitrdgt. Hier sind die unterschiedlichen beteiligten
Dienstleiter gefordert. Insbesondere das Wahrnehmen der Gate — Keeper Rolle von
Hausarztinnen, Facharztinnen, aber auch der diversen ambulanten Dienstleistungen wére
in diesem Zusammenhang, bewusst zu starken und zu nutzen. Zudem ist auch hier ein
funktionierendes Palliatives Case Management eine wichtige Ressource. Koordiniert von
einer Fachperson (Case Managerin) sollten die Informationsflisse gesteuert,
Entscheidungsbedarfe aufgenommen und (Betreuungs-)Ziele vorausschauend im

Betreuungsteam und mit den Angehdrigen abgestimmt werden.
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5.3.3 Erhohte Transparenz Uber Informationsquellen fur Angehdrige

Oft wird den Angehoérigen der Zugang zur (addquaten) Versorgung erschwert, wenn sie
auf der Suche im eher intransparenten Versorgungssystem sind. Die Frage ist, wie die
Angehdrigen Informationen lber die Versorgung am Lebensende bekommen und wie sie

die Betreuung und Pflege in Zusammenarbeit mit den Mitarbeiterinnen gestalten konnen.

Es geht somit um die Form, wie Informationen tber unterschiedliche Medien zuganglich
und aufbereitet sind, und darum, in welcher Weise die in Kontakt stehenden
Dienstleisterinnen (ambulante Dienste, Hauséarztinnen, Therapeutlnnen, usw.)
vorausschauend Entlastungs- und Unterstitzungsmaoglichkeiten in das
Aufmerksamkeitsfeld der Angehorigen rucken und auf spezifische unterstitzende

Dienstleistungen verweisen.
Im Rahmen des Workshops ist dies von den Praktikerinnen beschrieben worden:

Anliegen: Informationen fur Angehdrige verstandlich und niederschwellig verfugbar

machen

Inhalte: Medizin, Pflege, psychosoziale Versorgung, Ethik/ Seelsorge in der

Versorgung am Lebensende
Formen: Internet, Broschuren, Telefon
Kriterien: niederschwellig, verstandlich, gut erreichbar, kostenneutral flir Nutzerlnnen

Messbarer Erfolg? Haufigkeit der Inanspruchnahme, inhaltliches qualitatives
Feedback

Erster Schritt: eine intensivere Vernetzung der bestehenden Informationsquellen

(z.B. der Hospizfuhrer Hamburg oder Hotlines), Starkung des Angebotes im Internet

Die Frage der Vermittlung von bestehenden Angeboten und die FoOrderung der
Transparenz des Gesundheitssystems stellt damit eine wichtige kinftige
Herausforderung, sowohl flr die einzelnen Dienste, wie auch fir die Gesundheitspolitik,

dar.
5.3.4 Innehalten erméglichen — ,da sein®

Die Interviews mit Angehdrigen haben in Bezug auf Entscheidungsprozess und
Betreuungsverlaufe gezeigt, dass schon mit der Diagnose eine spezifische
Versorgungslogik und damit eine scheinbar vorgezeichnete Aneinanderreihung von
Therapien und Entscheidungen mit einer groRBen Wucht {ber die Betroffenen
hereinbrechen. Damit geht eine ungemein beschleunigende Dynamik des Erlebens und

des Entscheidungsdrucks einher. Fur die Betroffenen und Angehdrigen spitzt sich der
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gesamte Lebensvollzug darauf zu. Die groRe Herausforderung fur das
Versorgungssystem ist es, gerade in der Phase einer strukturell und systemisch
bedingten Beschleunigung eine Form des Innehaltens anzubieten, der den Betroffenen
ein bestimmtes MalR an Handlungs- und Entscheidungsfahigkeit zurtickgibt. Das kann
gelingen durch bewusstes Wahrnehmen der Person und ihrer Angste und Sorgen, also
einfach im ,Da sein“ und situativen Begleiten, kann aber auch hei3en, dass durch
zusatzliche Informationen (alternative Heilverfahren) oder der gemeinsamen
Auseinandersetzung mit einer schwierigen Situation (ethische Besprechung)
Handlungsoptionen erweitert werden koénnen, sowie Sicherheit und Vertrauen gestarkt

werden.
5.3.5 Trauer und die Nachbetreuung von Angehdrigen

In der Regelversorgung ist ein systematisches Nachgesprach mit den Angehdrigen nach
einem Sterbefall selten, da auch nicht Teil des Leistungskataloges. In der spezialisierten
Hospiz- und Palliativversorgung gibt es eine gute Tradition darin und daher auch sehr
wertschatzende Beschreibungen der interviewten Angehorigen. Auch aus anderen
Forschungsprojekten (vgl. Pleschberger 2007) kann dezidiert festgehalten werden, dass
es ein groRes Bedirfnis auf Seiten der Angehdrigen gibt, die Pflege ,nach zu
besprechen, das Bedirfnis, eine Antwort auf die Frage zu bekommen: ,Habe(n) ich (wir)
es richtig/gut gemacht?“. Zudem ist nach einer oftmals langen Betreuungsbeziehung auch
die gemeinsame Trauer von Mitarbeiterinnen und Angehdrigen eine Form des Abschieds
die beidseitig gewlinscht, jedoch in der Regelversorgung verunmaéglicht wird. Hier auch im
Krankenhaus und den ambulanten Diensten die Zeit nach dem Tod strukturell
aufzunehmen und Zeiten mit den Angehérigen (Nachgesprach) zu ermdglichen, wére eine
wichtige Malinahme zur Unterstitzung der Angehorigen, aber auch der beteiligten

Mitarbeiterlnnen.
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