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1. INHALTLICHE E INFÜHRUNG 

Gesellschaftliche Herausforderung 

Menschen sind in ihrer letzen Lebensphase besonders unterstützungs-, schutz- und 

hilfebedürftig. Ihnen ein würdevolles Sterben zu ermöglichen, stellt hohe Anforderungen 

an unsere heutige Gesellschaft. Die Versorgungsqualität von alten, demenziell 

veränderten, schwerkranken und sterbenden Menschen und ihrer Angehörigen zu 

gewährleisten, ist daher eine ethische, sozialpolitische und nicht zuletzt eine 

gesundheitsökonomische Herausforderung ersten Ranges geworden.  

Die demografische Entwicklung, die Erweiterung medizinischer Möglichkeiten und die 

Verschiebung des Krankheitspanoramas haben dazu geführt, dass die letzte 

Lebensphase vieler Menschen von chronischen Erkrankungen und schwerer 

Pflegebedürftigkeit geprägt ist und immer häufiger 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 

unterstützt und versorgt, wird zudem immer drängender. 

Sterben, Tod und Trauer als Herausforderung für Organisationen der Regelversorgung 

Primär wird die Unterstützung, Pflege und Betreuung der Betroffenen von 

Krankenhäusern, Alten- und Pflegeheimen, ambulanten Pflegediensten, sowie von 

Angehörigen, FreundInnen, NachbarInnen 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 überfordert und das Aufnehmen der Anliegen der Angehörigen 

ist nicht Teil des Leistungsselbstverständnisses. Sterben, Tod und Trauer sind zwar 

faktisch alltägliche Realität, doch die Abläufe und das Selbstverständnis der 

Organisationen richten sich nur bedingt danach aus. Die MitarbeiterInnen sind gefordert 

individuell diesen Systemwiderspruch zu balancieren. Oft genug stoßen 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 

Versorgungsverständnis der Palliative Care verpflichtet sehen und die Ausrichtung der 

Versorgungseinrichtungen und Professionen entlang der Bedürfnisse sterbender 

Menschen und ihrer Angehörigen zum Ziel haben.  



Hamburg am Lebensende - Projektbericht 

 8 

„Palliative Care ist ein Ansatz mit dem die Lebensqualität 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 frühzeitiges Erkennen und 

fehlerloser Einschätzung und Behandlung von Schmerzen und anderen physischen, 

psychosozialen und spirituellen Problemen erfolgen.“ (WHO 2002) 

Palliative Care ... 

�  unterstreicht, dass Tod und Sterben normale Vorgänge des Lebens sind.  

�  beschleunigt weder den Tod noch verzögert es ihn. 

�  schafft Linderung von Schmerzen und anderen belastenden Symptomen. 

�  schließt psychische und spirituelle Aspekte der PatientInnenversorgung mit ein. 

�  ist ein Unterstützungsangebot, das den PatientInnen helfen soll, so aktiv wie möglich 

bis zum Tod zu leben. 

�  ist ein Unterstützungsangebot, das den Angehörigen helfen soll, während 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 große 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 Palliativversorgung sind es aber vergleichsweise wenige 

Einrichtungen; zudem sind es nach wie vor primär onkologisch erkrankte Menschen, die 

dadurch versorgt werden. Der Großteil der hochbetagten, chronisch kranken, demenziell 

veränderten, 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.  

Betreuungskontinuität erfordert kommunale Kooperation und Vernetzung  

Schwerkranke und sterbende Menschen haben, trotz komplexer Betreuungssituationen 

und damit verbundener Wechsel der Betreuungs- und Pflegeorte, das Bedürfnis einer 

kontinuierlichen und abgestimmten Betreuung und Pflege. Die Gesundheitssysteme 

zeichnen sich hingegen durch einen hohen Grad an Fragmentierung und Diskontinuität 

ihrer Leistungen aus. Maßnahmen der Integration, wie Koordination und Vernetzung von 

Dienstleistungen, sowie einer  veränderte Kooperationspraxis, erfordern, dass der 
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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 müssen. 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 Entscheidungsnöte aufzunehmen.  

Organisation von Entscheidungsprozessen 

Betroffenenorientierte, „gute“ Entscheidungen sind in einem inhaltlich und sozial 

komplexen Betreuungsgefüge zu treffen. Mit solistischen Entscheidungen wird man den 

Bedürfnissen der Betroffenen in den seltensten Fällen gerecht. Entscheidungsprozesse in 

Betreuungssituationen, insbesondere in der letzten Lebensphase, müssen 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 Betreuungskontinuität 

sichern und die Bedürfnisse, Wünsche, Ängste und Sorgen der Betroffenen angemessen 

aufnehmen. 

Kernherausforderungen  

·  Wie kann Palliative Care in der Regelversorgung wirksam werden und zur Vernetzung 

von HausärztInnen, Pflegediensten, Hospizdiensten, Pflegeheimen, Krankenhäusern 

und den Familien der Betroffenen beitragen? 

·  Wie kann die onkologische Engführung der stationären Versorgung durch Hospize 

und Palliativstationen zugunsten alter, chronisch kranker und demenziell veränderter 

Menschen an ihrem letzten Wohn- und Sterbeort, in der Regel dem Krankenhaus und 

dem Pflegeheim erweitert werden? 

·  Wie können sich die Dienste und Einrichtungen der spezialisierten Palliativversorgung 

unter dem Kostendruck behaupten und neue Wege für die Versorgung schwerkranker 

und sterbender Menschen und ihrer Angehörigen finden? 

·  Wie können schwierige (ethische) Entscheidungen im Betreuungsverlauf so 

organisiert werden, dass sie Raum für die unterschiedlichen Perspektiven der 
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beteiligten AkteurInnen lassen und die Handlungsspielräume von Betroffenen und 

MitarbeiterInnen erweitern? 

·  Wie kann die Unterstützung von Angehörigen noch stärker Teil des 

Versorgungsselbstverständnisses von Organisationen und Professionen werden?  

1.1 Anliegen und Ziele des Forschungsprojektes 

Das Projektvorhaben „Hamburg am Lebensende“ möchte in der Hansestadt Hamburg 

jene Herausforderungen der Versorgung von schwerkranken und sterbenden Menschen 

in den Blick nehmen, wo die Betreuungs- und Versorgungsintensität hoch ist und 

Pflegesituationen oftmals komplex sind (alte, chronisch kranke, schwerkranke und 

sterbende Menschen). Die Versorgung wird hier maßgeblich 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 für Strategien und Maßnahmenvorschläge zur 

Verbesserung der Kooperation und Vernetzung in der Versorgung am Lebensende, der 

Unterstützung von Angehörigen 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 Rückblick von 

Angehörigen bereits verstorbenen Familienmitgliedern auf die Betreuungsverläufe die 

spezifischen Unterstützungsbedarfe sichtbar machen. Dies erscheint deshalb besonders 

wichtig, da das moderne Versorgungssystem noch immer primär physiologiezentriert ist, 

und das Familiensystem nur bedingt als Adressat von Unterstützungsleistungen 

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 Häuslichen Pflege sind die Implikationen für 

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 Stärken der Hospiz- und Palliativversorgung in Hamburg? 

�  Wo liegt der Handlungs- und Entwicklungsbedarf? 



Hamburg am Lebensende - Projektbericht 

 11 

�  Wie kann hinkünftig, 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? 

o Angehörige, gesetzliche Betreuer, Sozialstation, Pflegedienst, HausärztInnen...  

�  Welche möglichen krisenhaften Lebenssituationen sind hier mit wem und wie 

besprochen und beantwortet?  

�  Wer gibt den Angehörigen Unterstützung, wie werden Entscheidungsdilemmata der 

Behandlung diskutiert 

�  In welchem Kontext lassen sich Bedürfnisse für die letzte Lebensphase identifizieren 

und artikulieren? 

o Sicht der Angehörigen, 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 veränderten und sterbenden Menschen.  

d. Unterstützung von Angehörigen im Betreuungsverlauf 

2) Maßnahmenvorschläge zur bedarfsorientierten Kommunikations- und 

Kooperationspraxis im kommunalen Versorgungsnetzwerk.  

1.2 Methodisches Vorgehen  

Im Zentrum des Forschungsprozesses steht eine multiperspektivische Bedarfserhebung, 

die primär mit qualitativen Erhebungs- und Auswertungsmethoden erarbeitet wird. 

Entsprechend eines offenen qualitativen Forschungsansatzes werden zunächst 

vergleichsweise wenige Vorannahmen mit in das Forschungsfeld genommen (vgl. Flick 

2000). Dennoch müssen die Forschungsinstrumente aufeinander und auf die 

Forschungsfragen „abgestimmt“ bzw. „eingestimmt“ sein. Den unterschiedlichen 

AkteurInnen und Perspektiven angemessen wurde daher auf einen Methodenmix 

zurückgegriffen, der unterschiedliche Formen von Daten generiert, die inhaltsanalytisch 

ausgewertet wurden (vgl. Mayring 1990): narrative “After-Death“ Interviews mit 

Angehörigen, narrative Einzelinterviews mit MitarbeiterInnen, Fokusgruppen mit 

MitarbeiterInnen, Analyse- und Maßnahmenworkshops 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 Häufigkeitsverteilung beruhenden quantitativen Auswertung galt dabei die 

Aufmerksamkeit der Visualisierung der Versorgungsnetzwerke über 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 Maße 

auf das wechselseitige Verweisen untereinander ankam („wen sollten wir noch 

interviewen?“, „kennen Sie…?“, „können Sie vermitteln…?“).  

�  Interviews mit MitarbeiterInnen aus der Hospiz- und  Palliativversorgung   

Es wurden 14 Interviews mit 20 Pflegekräften, ÄrztInnen, KoordinatorInnen und 

SozialarbeiterInnen geführt (siebzehn Frauen, drei Männer). Die Interviews fanden meist 

am Arbeitsplatz der GesprächspartnerInnen statt, in Hospizen, Palliativstationen, 

Pflegediensten, Pflegeheimen und dem Krankenhaus.  

�  „After-Death“ Interviews mit Angehörigen  

Über die Gespräche mit MitarbeiterInnen ergaben sich die Kontakte zu Angehörigen. 

Insgesamt war es möglich, 10 Interviews mit 12 Angehörigen zugunsten einer 

retrospektiven Fallrekonstruktion des Versorgungsverlaufes zu führen. Das heißt, die 

Interviews fanden nach dem Tod der Betroffenen statt. Es wurden fünf Ehefrauen, fünf 

Töchter und zwei Ehemänner von Verstorbenen interviewt.  

�  Fokusgruppen  

Besonderes Augenmerk verdienten die stationäre Altenhilfe und die ehrenamtliche 

Betreuung. Dafür wurden je zwei Fokusgruppen im Pflegeheim mit sieben  

MitarbeiterInnen und im Bereich ambulante Hospizdienste mit vier MitarbeiterInnen 

durchgeführt.  

�  Workshops  

Erhebungsworkshop 

Im Bereich der Regelversorgung wurde ein Workshop durchgeführt, zu dem alle 

InteressentInnen eingeladen wurden, denen die Themen Stärken, Schwächen, 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 ärztlicher Praxis und Hospizdiensten teil.  

Maßnahmenworkshop 

Der zweite Workshop, mit 22 TeilnehmerInnen, widmete sich der Maßnahmenempfehlung 

für die Weiterentwicklung der Schwerpunktthemen Kooperation, Ethische Entscheidungen 
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und Unterstützung für Angehörige. Eingeladen wurden diejenigen MitarbeiterInnen, die 

bereits an den Interviews, den Fokusgruppen, dem Workshop oder der Netzwerkanalyse 

teilgenommen hatten.  

�  Netzwerkanalyse   

Die Netzwerkanalyse ist ein ergänzendes, 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 

Kontakthäufigkeit und Kontaktqualität in einer 7-stufigen Skalierung erhoben. Der 

Kooperationsbedarf wurde hinsichtlich der Verbesserung bestehender Kooperationen, 

sowie gewünschter neuer Kooperationspartner erfasst.  

Es war nicht Zielsetzung, eine für die gesamte Hansestadt Hamburg  repräsentative 

Strukturerhebung vorzunehmen. Die abgefragten Einschätzungen der jeweiligen 

Kooperationsqualität sollten grundsätzliche Tendenzen in der Bezugnahme verschiedener 

Versorgungskontexte verdeutlichen, sowie die Rolle von spezifischen 

Versorgungskontexten für die derzeitige Palliativversorgung in Hamburg beleuchten. Sie 

können und sollen nicht zu einem unmittelbaren Qualitäts-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 Angehörigen betraut 

sind. An der Netzwerkanalyse haben 52 Dienste, Einrichtungen und Praxen, somit ein 

Ausschnitt des Hamburger Versorgungssystems, teilgenommen. Über die Sicht dieser 

Versorgungsdienstleister können Aussagen über die strukturellen Merkmale der 

Vernetzung und Kooperation zwischen verschiedenen Versorgungskontexten in Hamburg 

getroffen werden.  Der Zugang zu den potentiellen TeilnehmerInnen an der 

Netzwerkanalyse erfolgte primär über 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 Krankenhäuser  

·  3 Krankenhaus / Palliativstationen  
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·  3 AllgemeinmedizinerInnen  

·  3 Krankenhaus / Palliativ Konsiliarteams 

·  2 Onkologische Praxen 

·  2 Schmerzpraxen  

·  2 Palliative Beratungsstellen  

·  2 Andere  

Über 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 

·  2: Amb. Palliativ Pflegedienst 

·  3: Hospiz 

·  4: Palliativstation 

·  5: Beratungs- und Koordinierungsstelle 

·  6: Ambulanter Pflegedienst 

·  7: Niedergelassene ÄrztInnen 

·  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 

Sämtliche Projektprozesse, die Interviews, die Fokusgruppen, die Workshops und die 

Netzwerkanalyse unterliegen der Selektivität, das heißt, allein die Art, in den Interviews 

nachzufragen evoziert bestimmte Aussagen bzw. Informationen, die von bestimmten 

AkteurInnen im Feld zur Verfügung gestellt worden, und das zuungunsten anderer 

Informationen. Dennoch wurde größter 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 Angehörigen; Dass sowohl Regel- als 

auch  spezialisierte Versorgungskontexte, dass ambulante und stationäre Einrichtungen in 

den Blick genommen wurden.  

Für den ersten Workshop galt hinsichtlich der Einladepolitik größtmögliche Offenheit, die 

es allen InteressentInnen ermöglichen sollte, an der diskursiven Aufarbeitung zu Lage und 

Entwicklungsmöglichkeiten in der Regelversorgung zu beteiligen. Dennoch ist es möglich, 

dass nicht alle PraktikerInnen von der Veranstaltung informiert worden sind, da die 

genutzten Verteiler eben auch nur Ausschnitte des Versorgungsspektrums erreichen 

können.  

Ähnliches gilt für die Netzwerkanalyse. Trotz der Verteilung über Verbände, 

Koordinierungsstellen via E-Mail steht fest, dass nicht alle AdressatInnen die gleichen 

Chancen hatten, an der Befragung teilzunehmen. Die Rückmeldung für die 

Netzwerkanalyse teilte sich wie folgt differenzieren: Eine Gruppe, die überwiegende 

Mehrheit, meldete sich nicht auf die Anfrage hin, eine zweite Gruppe, die 

Anonymitätsschwierigkeiten befürchtete und die offene Debatte über 

Versorgungsstrukturen nicht über diesen Weg führen wollten, äußerte sich ablehnend. 

Und eine dritte Gruppe beantwortete die Fragebögen und sendete sie dann zurück.  

1.3 Projektarchitektur 

Wissenschaftliche 
Leitung: IFF Wien

Wissenschaftliche 
Leitung: IFF Wien

Ambulante Dienste
Alten- und

Pflegeheime
Hospiz- und 

Palliativversorgung

Einzelinterviews

Angehörige

Projektkoordination 
CHARON & IFF

Projektkoordination 
CHARON & IFF

Krankenhaus

MitarbeiterInnen
ExpertInnen

Analyse- und 
Maßnahmenworkshop

Gruppengespräche Einzelinterviews

Rekonstruktion von 
Betreuungsverläufen

Netzwerkanalyse

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

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

 

 

Erhebungssettings und Erhebungsmethoden 
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2 KURZPORTRÄT 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 für das Gesundheitssystem, denn die 

Menschen werden immer älter. Damit geht einher, dass sie in der Regel auch länger 

pflegebedürftig sind, oft im Verbund mit einer demenziellen Veränderung. Der (Be-

)Handlungsbedarf am Lebensende wächst also, die Anforderungen an die 

MitarbeiterInnen der versorgenden Dienste und Einrichtungen steigen.  

Zum anderen wurden moderne Organisationen geschaffen, vor allem Krankenhäuser 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 unwürdigen Bedingungen in der Klinik und dem Pflegeheim sind seit den 

70er Jahren hinreichend beschrieben worden. Das Wachsen und die Bemühungen der 

Hospiz- und Palliativbewegung sind eine wichtige gesellschaftliche Reaktion darauf. Die 

Frage der Versorgung am Lebensende nimmt letztlich auch deshalb im öffentlichen, 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 Bedürfnisse der betroffenen Menschen adäquat aufgenommen werden 

können, wird ein immer größeres 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 EntscheidungsträgerInnen im Gesundheitswesen. Sterben und Tod sind 

ein zentrales „Arbeits- und Organisationsthema“ geworden. Innerhalb von einzelnen 

Einrichtungen und Trägern, aber auch mit Blick auf die der Weiterentwicklung von 

Kooperation und Koordination zwischen Einrichtungen.  

In Hamburg hat man sich dieser Herausforderungen bereits sehr vielfältig und in 

beachtenswerter Weise angenommen. In vielen Einrichtungen arbeiten Ehrenamtliche, 

ÄrztInnen, KoordinatorInnen, Pflegekräfte, TherapeutInnen mit hohem Engagement an 

der Verbesserung der Versorgung von schwerkranken und sterbenden Menschen in 

ambulanten und stationären Versorgungskontexten. Die Landesarbeitsgemeinschaft 

Hospiz (LAG) leistet dabei wichtige fachliche und soziale Integrationsarbeit der 
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Einzelbestrebungen. Sie ist zudem wesentlich für die fachliche und organisationale 

Weiterentwicklung der Dienste und Einrichtungen mitverantwortlich. Die von der LAG im 

Hospizführer Hamburg (2008) skizzierten Elemente für die die Betreuung von unheilbar 

kranken und sterbenden Menschen bilden somit auch den Orientierungsrahmen für eine 

gelingende Versorgung am Lebensende.1  

Sterblichkeit und palliativer Versorgungsbedarf in Hamburg 

Ein Blick auf die Daten zur Sterblichkeit in Hamburg ist zunächst notwendig, um 

Aussagen zum quantitativen Bedarf der Palliativversorgung treffen zu können. Es liegen 

verlässliche Zahlen für das Jahr 2006 vor (Statistikamt Nord).  

·  Demnach starben in Hamburg in diesem Jahr ca. 17.100 Menschen eines 

„natürlichen“ Todes (davon ausgenommen: Unfälle, Gewaltverbrechen, Suizid).  

·  Von den Verstorbenen waren knapp 8.000 Männer und gut 9.000 Frauen.  

·  Im Vergleich zu den Vorjahren nimmt die Sterblichkeit allerdings ab, was durch 

steigende Lebenserwartungen zu erklären ist.  

Bei den Todesursachen liegen für das Jahr 2003 Zahlen vor (Statistikamt Nord).  

·  Hier stehen Kreislauferkrankungen mit 39,4 Prozent an erster Stelle.  

·  An zweiter Stelle standen die bösartigen Neubildungen (Krebserkrankungen) mit 26,7 

Prozent.  

·  Auf Platz drei folgen mit sieben Prozent die Krankheiten des Atmungssystems.  

Aus den Zahlen zur Sterblichkeit in Hamburg lässt sich somit - bezogen auf 

unterschiedliche Berechnungsmodelle zum palliativversorgerischen Bedarf (Higginson 

1996, Reitinger 2002, Wegleitner 2004, Deutsches Bundesministerium Gesundheit 1997, 

Österreichisches Bundesinstitut für Gesundheit 2005, Deutsche Palliativgesellschaft, 

                                                 
1 Die Eckpfeiler der Palliativversorgung sind nach der Landesarbeitsgemeinschaft Hospiz (LAG):  

1. Palliativmedizinische Betreuung:  
Der Schwerpunkt der ärztlichen Behandlung liegt darin, durch den Einsatz hochwirksamer Medikamente 
Schmerzen so weit wie möglich zu beseitigen und auch andere krankheitsbegleitende Symptome so zu 
lindern, dass Lebensqualität und Würde auch in der Sterbephase erhalten bleiben. 

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

3. Psychosoziale Betreuung:  
Damit ist die umfassende emotionale Unterstützung des sterbenden Menschen und der Angehörigen 
gemeint. Alle professionellen und ehrenamtlichen Helferinnen und Helfer haben bei ihren 
unterschiedlichen Tätigkeiten den ganzen Menschen im Blick. Deshalb stehen sie immer auch bei 
Verarbeitung der Gefühle zur Seite, die mit der Bewältigung 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 eröffnet dem sterbenden Menschen einen Raum, in dem 
diese Frage individuell bewegt und die Lebenserfahrungen bilanziert werden können.“ 
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Deutsche Bundesarbeitsgemeinschaft Hospiz) - ablesen, dass es in Hamburg an die 1750 

(nach defensiven Berechnungsmodellen)2 bis 24003 PalliativpatientInnen pro Jahr gibt. 

Angesichts der je nach Versorgungskontext und professionellem Zugang teils sehr 

unterschiedlichen Einschätzungen, wer nun als PalliativpatientIn gilt und welche 

Indikatoren diese Einschätzung fachlich Stützen, können diese Zahlen lediglich als 

Orientierungspunkte dienen. Denn die Aushandlung und Festlegung, ab wann jemand 

PalliativpatientIn ist, gehört mit zu den größten Herausforderungen der 

Palliativversorgung. Sowohl innerhalb der interdisziplinären Teams wie insbesondere 

auch  in der sozialen Kommunikation mit den betroffenen Menschen und ihren 

Angehörigen. Definitorisch festgelegte Indikatoren und Kennzahlen können 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 Einschätzung 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 für PatientInnen und Angehörige  

·  ca. 25 PalliativmedizinerInnen  

·  Koordinierungsstelle für Hospiz- und Palliativarbeit  

·  NetzwerkkoordinatorInnen von größeren Trägereinrichtungen 

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

stationäre Hospize und Beratungsstellen um das Zweifache gestiegen4. Im Bereich der 

                                                 
2 Die der defensiven Berechnung zugrunde liegende Annahme geht davon aus, dass von den an 

Krebserkrankungen verstorbenen Menschen zumindest 25% PalliativpatientInnen sind, bei den übrigen 
Sterbefällen werden 5% PalliativpatientInnen angenommen. 

3 Zieht man in Betracht, dass sich Palliative Care konzeptuell nun auch viel stärker auf alte, demenziell 
veränderte, chronisch kranke und mehrfach erkrankte Menschen bezieht, wird auch bei den nicht an Krebs 
verstorbenen Menschen ein erhöhter palliativversorgerischer Bedarf angenommen, d.h. in diesem „offensiv“ 
geschätzten Modell wird mit 25% PalliativpatientInnen bei den an Krebserkrankungen verstorbenen 
Menschen  und 10% PalliativpatientInnen bei den nicht an Krebs verstorbenen Menschen gerechnet.  

4 Staatsrat Dietrich Wersich auf der Fachtagung „Gemeinsam für 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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stationären Versorgung liegt Hamburg bundesweit in der Spitze, bald sind es auf dem 

Stadtgebiet 5 Hospize und vier Palliativstationen mit insgesamt ca. 120 Palliativbetten5. 

Weit mehr als 500 ehrenamtliche MitarbeiterInnen sind in der ambulanten und stationären 

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 stationär, Ambulante 

Palliativpflegedienste, Hospizdienste, ..) haben sich in Relation zu den regelversorgenden 

Strukturen herausgebildet, deren Probleme aber auch Lücken in der Versorgung von 

sterbenden Menschen damit teilweise aufgenommen werden. Während im stationären 

Bereich den deutlich medizinisch geprägten Angeboten (Palliativstationen) die Integration 

relativ schnell gelang, stellt die strukturelle und kooperative Anbindung an bestehende, 

regelversorgende Strukturen für viele ambulante Palliativpflegedienste noch eine große 

Herausforderung dar.  

Zu bedenken ist, dass spezialisierte Palliativversorgungsangebote, trotz der angestrebten 

flächendeckenden Integration von ambulanten Palliative Care Teams durch die zu 

erwartende SAPV-Verordnung6, immer nur einen relativ kleinen Teil der betroffenen 

Menschen versorgen können. Umso wichtiger ist es daher, das Augenmerk in der Hospiz- 

und Palliativversorgung auf die regelversorgenden Strukturen zu legen. Dort ist auch 

hinkünftig der größte Entwicklungsbedarf zu sehen.  

·  Im Bereich der Krankenhäuser  weist Hamburg derzeit 50 innerstädtische 

Einrichtungen auf, weitere befinden sich im niedersächsischen und schleswig-

holsteinischen Umland. Im Bundesvergleich erfolgt die stationäre 

Krankenhausversorgung in allen medizinischen Fachgebieten auf einem hohen 

Qualitätsniveau (www.bsg.hamburg).  

·  Für die Pflege  gilt, dass es in Hamburg eine höhere Inanspruchnahme 

institutionalisierter, professioneller Pflege gibt, während die Pflege durch 

Angehörige im Vergleich zum Bundesdurchschnitt einen geringeren Stellenwert 

einnimmt. Die Frage, ob es sich hierbei um ein Großstadtphänomen handelt und 

inwiefern das Stadtteil bezogen ist, wäre noch weiter zu untersuchen. Der Bedarf 

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

                                                 
5 Kai Puhlmann (LAG Hospiz- und Palliativarveit) ebd.  
6 Richtlinie zur Verordnung von spezialisierter ambulanter Palliativversorgung gemäß § 37b V i. V. m. § 92 

Abs. 1 S. 2 Nr. 14 des Fünften Buches Sozialgesetzbuch (SGB V) / Spezialisierte Ambulante 
Palliativversorgungs-Richtlinie (SAPV – RL) 
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Die Anzahl der stationären Pflegeplätze ist auf die Hamburger Bezirke ungleich 

verteilt. Die meisten Pflegeplätze gibt es in den Bezirken Wandsbek und Altona, 

während Bergedorf und Hamburg-Mitte die wenigsten Plätze aufweisen. Im 

Bereich der ambulanten Pflege hat Hamburg mit ca. 350 Pflegediensten im 

Bundesvergleich die höchste Einrichtungsdichte an ambulanten Pflegediensten 

(www.bsg.hamburg).  

·  Von den mehr als 10.000 ÄrztInnen  in Hamburg arbeitet gut ein Drittel in eigener 

Praxis (darin nicht enthalten: Zahnärzte). 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 Vertragsärzte, eine deutlich höhere Facharztdichte 

(www.bsg.hamburg). Derzeit arbeiten in der ambulanten und stationären 

Versorgung ca. 25 PalliativmedizinerInnen, ca. 30 ÄrztInnen haben die 

Zusatzqualifikation Palliative Care. 

2.1.3 Wahrnehmung spezialisierter Palliativversorgu ng: Innen vs. Außensicht  

Ein Kennzeichen vieler Einrichtungen und Dienste, die Palliativversorgung leisten ist, dass 

sie sich oft als „EinzelkämpferInnen“ sehen, mit KollegInnen, MitstreiterInnen assoziiert 

aber verglichen mit den Zielen, menschenwürdige Pflege, Begleitung und Medizin bis 

zuletzt anbieten zu können, eine zu geringe strukturelle Abstützung erfahren. 

Insbesondere gilt das für den ambulanten Bereich. Dies ist einerseits dem Umstand 

geschuldet, dass  die meisten dieser Einrichtungen aus der Regelversorgung gewachsen 

sind, und sich oftmals erst mühsam die Akzeptanz im engeren Versorgungskontext 

erarbeiten mussten. Für einrichtungs-, trägerübergreifende oder kommunale 

Vernetzungen waren daher keine Ressourcen verfügbar. Andererseits hat sich erst in den 

letzten Jahren, primär über die LAG, eine Kultur der Vernetzung und 

gesundheitspolitischen Positionierung entwickelt, die auch eine andere Form der 

gegenseitigen Wahrnehmung und gemeinsamen Vermittlung von gesundheitspolitischen 

Anliegen ermöglichte. 

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 

Selbstverständnis eines breit getragenen gemeinsamen Anliegens im Wachsen begriffen 

ist. Dass sich diese Wahrnehmung noch immer eher auf einen „inneren Kreis“ an 

AkteurInnen beschränkt und insbesondere BürgerInnen, wie die Interviews gezeigt haben, 

nur sehr bedingt Kenntnis von den diversen Unterstützungsmöglichkeiten 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 erzählt, was man so macht, dann 

kommen erstaunte Nachfragen, was es alles so gibt. Also das Wissen ist trotz der 

Öffentlichkeitsarbeit sehr klein, also die allerwenigsten Leute haben was von dem Hospizführer 

gehört.“ (Interview 9) 

Die Frage der Vermittlung von bestehenden Angeboten und die Förderung der 

Transparenz des Gesundheitssystems stellt damit eine wichtige künftige 

Herausforderung, sowohl für die einzelnen Dienste, wie auch für die Gesundheitspolitik, 

dar. 

2.1.4 Resümee  

Die Struktur von Palliative Care und Hospizarbeit in Hamburg ist insbesondere im 

stationären Sektor bemerkenswert, wohingegen im ambulanten Bereich noch 

beträchtlicher Entwicklungs- und damit auch Integrationsbedarf ins bestehende 

Versorgungssystem besteht. Dies geht mit einem allseits geäußerten Koordinationsbedarf 

einher. Die informelle Stützung der Versorgung durch engagierte Ehrenamtliche ist im 

Wachsen begriffen. Im ambulanten Bereich bestehen derzeit keine Verträge der 

Integrierten Versorgung am Lebensende, des Weiteren gibt es keinen von den Kassen 

finanzierten palliativen Fachpflegedienst. Dies sind beträchtliche Erschwernisse für 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 Individualität der einzelnen 

Betreuungssituationen gerecht werden will, ein hohes Maß an Eigenzeitlichkeit hat. Diese 

spiegelt sich in den derzeitigen Abrechnungssystemen nicht wider. Notwendige Flexibilität 

und Prozessorientierung in der Betreuung lässt sich nicht abbilden.  

Den strukturellen Barrieren zum Trotz gilt für die einzelnen o.g. Einrichtungen, die den 

engeren Kreis von Hospizarbeit und Palliative Care ausmachen, dass sie die 

VertreterInnen einer gewachsenen Palliativkultur sind, die in den letzten 15 Jahren, 

gemessen an ihren eigenen Zielen, enorme Fortschritte gemacht hat.  

„Aber 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 

stationär versorgen kann. Wenn ich diese 500 nicht würdige, dann kann ich gerade hergehen und 

sagen, dann machen wir es wie früher. Ich glaube auch, dass noch ganz viel Aufklärungsarbeit 

nötig ist.“ (Interview 9) 

Die Kernherausforderung wird darin gesehen, die Ressourcen und Stärken 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 Würdigung der eigenen Dienstleistungen 

steigt und Hospiz- und Palliativversorgung auch gesundheitspolitisch höhere 

Aufmerksamkeit genießt.  

�  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 großen Trägerschaften als 

strategische Zielsetzung verfolgt. Strukturelle Voraussetzungen werden geschaffen. 

�  über eine behördliche Initiative haben Pflegeheime die Möglichkeit, die Integration von 

Palliative Care in ihre Einrichtung begleitet voranzutreiben. 

�  mit der Einrichtung der Koordinierungsstelle für die Hospiz- und Palliativarbeit 2007 

wurde ein wichtiger erster Schritt  der kommunalen Steuerung gesetzt 

�  die öffentliche Förderung der Beratungsstelle CHARON seit Ende 1992 hat viel zur 

Aufbereitung des Feldes beigetragen. CHARON ist nach wie vor in vernetzenden 

Initiativen und Qualität fördernden Prozessen aktiv. 

�  Die Bereitschaft der Hamburger BürgerInnen ehrenamtlich in der Hospizarbeit tätig zu 

sein ist sehr hoch. Regional kleinräumigere Angebote, welche an die soziale Bindung 

zum näheren Lebensumfeld, d.h. zu den eigenen Quartieren, anschließen, befördern 

diese zusätzlich (vgl. Dörner 2007).  
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3 KERNHERAUSFORDERUNGEN DER K OMMUNIKATIONS -  UND 

KOOPERATIONSKULTUR IN DER VERSORGUNG AM LEBENSENDE  

3.1 Kooperation in und zwischen Einrichtungen  

3.1.1 Status Quo 7 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 Rückschlüsse 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 Kontakthäufigkeit 

und Kontaktqualität derzeit einen wichtigen Status im Gesamtnetzwerk Inne hat. In den 

folgenden Darstellungen werden zunächst die in PAJEK (Batagelj, Mrvar 2008) 

generierten grafischen Auswertungsbilder vorangestellt, um sie dann in Grundzügen 

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 Häufigkeit 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 

Kooperationsintensität und -qualität (jeweils 7 teilige Skala: Pole der 

Kooperationsquantität „1=häufig“ bis „7=selten“; Pole der Kooperationsqualität „1=hoch“ 

bis „7=gering“) jeweils eingeschätzt wird. Einrichtungen/Dienstleister mit häufigen 

Mehrfach-Kontakten sind demnach stärker im Zentrum des Netzwerkes. Jene mit 

weniger, oder auf einzelne Kooperationspartner beschränkte 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.  

 

                                                 
7 Die skizzierte und grafisch dargestellte Vernetzungspraxis bezieht sich zeitlich auf Frühjahr/Sommer 2008. 

Inzwischen sind insbesondere auf Ebene der einrichtungsübergreifenden Vernetzung viele Initiativen 
entstanden. Einerseits angeregt durch die 2007 neu geschaffene Koordinierungsstelle für Hospiz- und 
Palliativarbeit Hamburg. Andererseits auf Trägerebene in Form von Palliativnetzwerken bzw. auf Basis von 
Eigeninitiativen, wie ein von einem niedergelassenen Arzt initiierter Runder Tisch.  
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Legende der numerisch und farblich kodierten Versor gungskontexte:  

 

 

 

 

 
 
 
 

3.1.1.1 Gesamtnetzwerk (n 330) – Kooperationshäufigkeit 

EHD APPD Ho PSt

B/Ko APD Arzt KH APH

AWF Th TB And PK/PN

SD FWB PN OPr SAm

Gesamtnetz – Kooperationen - Häufigkeit
 

EHD APPD Ho PSt 

B/Ko APD Arzt KH APH 

AWF Th TB And PK/PN 

SD FWB PN OPr SAm 

Versorgungskontexte - Kodierung  
 
1: Ehrenamtlicher Hospizdienst 
2: Amb. Palliativ Pflegedienst 
3: Hospiz 
4: Palliativstation 
5: Beratungs- und Koordinierungsstelle 
6: Ambulanter Pflegedienst 
7: Niedergelassene ÄrztInnen 
8: Krankenhaus 
9: Alten- Pflegeheim 
10: Alternative Wohnformen 
11: TherapeutInnen / Psychoth. / Psycholog. 
12: Tagesbetreuungseinrichtung 
13: Andere Einrichtungen / Dienstleister 
14: Palliativ Konsiliarteam / Palliativnetz 
15: Sozialdienst 
16: Fort- Weiterbildung 
17: Palliativnetz (Kodierung mit 14 

überschneidend) 
18: Onkologische Praxis 
19: Schmerzambulanz / 

Schmerztherapeutische Praxis 
 

Kodierung Verbindungslinien:  
Hell bedeutet eine geringe Intensität/Qualität; 
Dunkel bedeutet eine hohe Intensität / 
Qualität 
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In der obigen Grafik sind alle 330 in der Netzwerkerhebung genannten Einrichtungen in 

ihren Kooperationsintensitäten abgebildet.  

Die Netzwerkgrafik (n 330) zeigt folgendes Bild: 

�  Die größte Häufigkeit mit hoher Intensität im Zentrum weisen stationäre Hospize auf. 

�  Ebenfalls im Zentrum stehen Palliativstationen und zwei Beratungsstellen. 

�  Ehrenamtliche Hospizdienste sind nur bedingt zentral vernetzt. Der Großteil 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 vielfältige sternförmige Kontakte.  

�  Ebenso verhält es sich mit den regelversorgenden ambulanten Pflegediensten. 

Wenige sind stärker vernetzt, die meisten sind weniger stark in die Versorgung am 

Lebensende eingebunden. 

�  Krankenhäuser sind zum Teil in der Halbperipherie und zum Teil stark nach außen 

gezogen, d.h. nur bedingt zentrale Kooperationspartner.  

�  Pflegeheime sind kaum in die Versorgungslandschaft vernetzt und demnach 

durchwegs an der Peripherie des Netzwerkes. 

�  HausärztInnen werden insgesamt häufig genannt. Dabei sind im vorliegenden Sample 

aber nur wenige stärker vernetzt, und daher zentrumsnah. Die meisten HausärztInnen 

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 

nächsten Grafik (Kap. 3.1.1.2) werden diese AkteurInnen aus der Netzwerkabbildung 

rausgenommen, um die Netzwerkverbindungen übersichtlicher und mit Blick auf die 

Kooperationshäufigkeiten entzerrter darzustellen. Diese Grafik zeigt all jene Dienstleister 

und Einrichtungen, die zumindest zwei Kooperationskontakte (entweder als Empfänger 

oder Verweisgeber) aufweisen. Damit reduziert sich das erfasste palliative 

Versorgungsnetzwerk auf 87 AkteurInnen.  
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3.1.1.2 Netzwerk/Mehrfachkooperationen (n 87) – Kooperationshäufigkeit 

EHD APPD Ho PSt

B/Ko APD Arzt KH APH

AWF Th TB And PK/PN

SD FWB PN OPr SAm

Mehrfache – Kooperationen – Häufigkeit (deg2)
 

Die Netzwerkgrafik (n 87) zeigt folgendes Bild: 

�  Noch deutlicher als in der Gesamtnetzwerkabbildung (siehe oben) wird die zentrale 

Stellung der stationären Hospize sichtbar.  

�  Sternförmige 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 über Mehrfachkontakte eingebunden. 

�  Von den ambulanten palliativ Fachpflegediensten sind zwei zentrumsnäher. Wobei 

einer mit vielfältigen Kontakten in die Netzwerkperipherie als Drehscheibe fungiert. Zu 

den zentrumsnahen Diensten kooperiert dieser APPD insbesondere mit einer 

Palliativstation und einem Palliativnetz. Die beiden übrigen hier noch erfassten APPD, 

sind am Rand positioniert. 

�  Die Grafik verdeutlicht insbesondere, dass es kaum direkte Verbindungen, sprich eine 

routinisierte Kooperationspraxis, zwischen stationärer 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 stationären Sektor.  

�  Auch ambulante Pflegedienste und ambulante palliativ Fachpflegedienste sind kaum 

über etablierte Kommunikationsschienen mit der stationären Regelversorgung 

verbunden.  

�  HausärztInnen fallen mit Blick auf mehrfach Kooperationen fast völlig 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) – Zentralität Verweisempfänger 

EHD APPD Ho PSt

B/Ko APD Arzt KH APH

AWF Th TB And PT/PN

SD FWB PN OPr SAm

Starke – Kooperationen – Verweisempfänger (centrality - closeness - input)

 

Hier werden die Netzwerkknoten (Einrichtungen/Dienste) entsprechend ihrer Zentralität 

als Verweisempfänger abgebildet (siehe auch die Knotengröße). D.h. die Häufigkeit mit 

der auf einen Dienstleister verwiesen wird ist dabei ein wesentlicher Faktor. Zudem 

berücksichtigt die „Closeness-Zentralität“ die allgemeine Eingebundenheit des Akteurs. 

Diese ergibt sich aus der Möglichkeit andere Akteure über kurzem Weg erreichen zu 

können, was ein erhöhtes Maß an Autonomie mit sich bringt (vgl. Schnegg, Lang 2002).  
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Die Netzwerkgrafik (n 87) zeigt hinsichtlich der Zentralität - Verweisempfänger folgendes 

Bild: 

�  Verwiesen wird primär auf stationäre Hospize, sowie auf Palliativstationen 

�  Rund um einen spezialisierten ambulanten Palliativpflegedienst (siehe rechte Hälfte, 

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

Hier ist im niedergelassenen Bereich auch eine HausärztIn stärker eingebunden. 

Verknüpft sind auch onkologische  Praxen, schmerztherapeutische 

Praxen/Schmerzambulanzen und ein regelversorgender ambulanter Pflegedienst. 

�  Einige der 17 Hospizdienste sind auch für andere Dienstleister als 

Kooperationspartner im Blick. Primär aus dem spezialisierten stationären Bereich.  

�  Beratungsstellen sind zwar präsent, aber nicht so häufige Verweisempfänger. 

�  Auf regelversorgende ambulante Pflegedienste wird kaum verwiesen. 

�  Es wird eher noch auf onkologische Praxen und schmerztherapeutische Praxen 

verwiesen. 

�  Auf Krankenhäuser wird immer wieder verwiesen, jedoch in keiner starken Intensität.  

�  Auf Pflegeheime wird sehr selten als wichtige Kooperationspartner in Palliative Care 

verwiesen. 

3.1.1.4 Netzwerk Eingebundenheit (n 87) – Zentralität Verweisgeber 

EHD APPD Ho PSt

B/Ko APD Arzt KH APH

AWF Th TB And PK/PN

SD FWB PN OPr SAm

Mehrfach – Kooperationen – Verweisgeber (centrality -closeness – output)  
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In dieser Grafik wird die oben beschriebene „Closeness-Zentralität“ im Netzwerk bezogen 

auf jene Einrichtungen dargestellt, die auf andere Einrichtungen/Dienste als 

Kooperationspartner verweisen. 

Die Netzwerkgrafik (n 87) zeigt hinsichtlich der Zentralität - 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 Krankenhäuser verweisen auf mehrere 

Kooperationspartner. 

�  Als Verweisgeber sind auch einige regelversorgende ambulante Pflegedienste stärker 

präsent. 

�  Pflegeheime sind als Verweisgeber sehr dezentral positioniert und wenig in die 

regionalen Versorgungsumgebungen vernetzt.  

�  Hospize sind trotz ihrer sonstigen Zentralität im Netzwerk hier keine Verweisgeber. 

Primär weil Hospize nicht an der Befragung teilnahmen und daher ihre potentiellen 

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

EHD APPD Ho PSt

B/Ko APD Arzt KH APH

AWF Th TB And PK/PN

SD FWB PN OPr SAm

Mehrfach – Kooperationen – Zentralität (betweenness)

 

Diese Grafik bildet die „Betweennes-Zentralität“ der Netzwerkknoten 

(Einrichtungen/Dienstleister) ab. Damit wird das Maß der Kontrolle dargestellt, die ein 

Akteur, aufgrund seiner Position im Netzwerk über andere ausüben kann, oder anders 

ausgedrückt; je mehr Dienstleister und Einrichtungen in ihrer gegenseitigen 

Kontaktnahme auf einen zentralen Vermittler angewiesen sind, desto stärker wird seine 

strategische Position im Netzwerk. Viele Mehrweg-Kommunikationen laufen demnach 

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

Die Netzwerkgrafik (n 87) zeigt hinsichtlich der „Betweenness Zentralität“ folgendes Bild: 

�  Zentraler Akteur ist eine Palliativstation, über sie laufen die meisten Mehrweg-

Kooperationen. 

�  2. im Zentralitätsmaß 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) 

EHD APPD Ho PSt

B/Ko APD Arzt KH APH

AWF Th TB And PK/PN

SD FWB PN OPr SAm

Mehrfach – Kooperationen – Relevanz (authority)
 

Abbildung der für 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 Kooperationsqualität 

EHD APPD Ho PSt

B/Ko APD Arzt KH APH

AWF Th TB And PK/PN

SD FWB PN OPr SAm

Qualität stark – Kooperationen  

Bezogen auf die Kooperationsqualitäten spiegeln sich größtenteils die 

Netzwerkabbildungen zur Kooperationshäufigkeit wider. Meist wird eben nur häufig 

kooperiert, wenn auch die Qualität gut eingeschätzt wird.  

3.1.1.8 Netzwerk (n 87) – Qualität – Relevanz von Einrichtungen 

EHD APPD Ho PSt

B/Ko APD Arzt KH APH

AWF Th TB And PK/PN

SD FWB PN OPr SAm

Qualität stark – Relevanz von Einrichtungen (important vertices)  
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3.1.1.9 Resümee: Kooperationspraxis in der Netzwerkanalyse 

Die Verweis- und Vernetzungspraxis ist im Bereich der Hamburger Hospiz- und 

Palliativversorgung deutlich stationär orientiert. Hamburgs Hospize sind besonders gut im 

Versorgungssystem verankert. Neben der hohen Versorgungsqualität tragen dazu auch 

das, etwa im Vergleich zur ambulanten Palliativversorgung, zeitlich längere Bestehen, 

sowie die damit einhergehende sichtbare lokale Verortung im regionalen 

Versorgungssystem, bei. Sowohl für andere Dienstleister wie auch für Betroffenen und 

deren An- und Zugehörigen.  

Die in den letzten Jahren gegründeten Palliativstationen haben sich ebenfalls schnell 

etabliert. Sie dienen zusehends als Vernetzungsakteure in den betreffenden Stadtteilen 

und darüber hinaus. Dies verdeutlicht sich in vielfältigen sternförmigen 

Kooperationskontakten. Sowohl im Krankenhausbereich als auch mit den ambulanten 

Pflegediensten und Palliativpflegediensten hat sich eine tragfähige Kooperationskultur 

entwickelt. Diese Wahrnehmung wird durch MitarbeiterInnen - Interviews bestätigt, die 

eine zusehends gelingende Überleitungs- und Entlassungspraxis mit den 

Palliativstationen beschreiben. Wohingegen in anderen Krankenhausbereichen, d.h. 

Überleitung oder Entlassung auf anderen Stationen / Abteilungen, noch hoher 

Entwicklungsbedarf konstatiert wird. 

Hospize und Palliativstationen genießen somit innerhalb des Versorgungsnetzwerkes eine 

hohe Wahrnehmung und sind vielfältig mit der stationären Regelversorgung und der 

ambulanten Palliativversorgung vernetzt. Da die zentralen Akteure innerhalb des 

Versorgungssystems im stationären Bereich verortet werden, verweisen viele ambulante 

Dienstleister auf sie. Aus dem stationären 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 Behörde, 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 Öffnungsbedarf „in die Kommune hinein“ 

der in sich doch sehr geschlossen agierenden Pflegeheime,  schließen lässt.  

Ehrenamtliche ambulante Hospizdienste sind punktuell mit der ambulanten 

Regelversorgung, wie auch mit der spezialisierten Palliativversorgung vernetzt. Zur 

stationären Regelversorgung gibt es allerdings kaum eine Anbindung. Bis auf einige 
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wenige Dienste ist der Großteil der ambulanten Hospizdienste nicht sehr stark in die 

regionalen Versorgungsverbünde integriert. Dies spiegelt sich auch in den 

Kooperationswünschen wider, wo ambulante Hospizdienste einen besonders hohen 

Bedarf signalisieren.  

Die ambulanten Palliativ Fachpflegedienste sind, zumindest im vorliegenden Sample, bis 

auf zwei Dienste überraschend wenig im Versorgungsnetz am Lebensende präsent. Es 

lässt darauf schließen, dass die ambulanten Palliativ Fachpflegedienste für die 

potentiellen Kooperationspartner noch keine sehr große Sichtbarkeit haben. Auffällig ist 

dabei die beinahe völlig fehlende Anknüpfung an die stationäre Regelversorgung. Mit der 

stationären 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 stationären 

Bereich, fungieren.   

Regelversorgende ambulante Pflegedienste sind nur wenige stärker 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 ÄrztInnen gut 

funktioniert.  

Die Netzwerkabbildung bestätigt mit Blick auf die Kooperation mit HausärztInnen auch die 

Interviews. Demnach sind es einige, sehr engagierte HausärztInnen die im Zentrum 

solcher kleiner Netzwerke sind und in komplexen palliativen Betreuungssituationen die 

Zusammenarbeit mit den ambulanten Diensten schätzen, bzw. dezidiert spezialisierte 

Palliativversorgung einbinden. Die abgebildeten Häufigkeiten und Intensitäten zeigen aber 

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

Gerade im niedergelassenen Bereich zeigt sich, dass sehr häufig 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 adäquat 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 insbesondere 

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: 

�  Stärkung der koordinierenden und beratenden Rollen im Versorgungssystem 

�  Intensivierung von Maßnahmen der Schnitt/Nahtstellengestaltung zwischen 

stationären und ambulanten Kontexten 

�  Stärkung der ambulanten Palliativversorgung (regelversorgend und spezialisiert) 

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

erkrankte, chronisch kranke Menschen. 

�  Maßnahmen der Öffnung und Integration von Pflegeheimen 

�  Maßnahmen 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 stationären und ambulanten 

Einrichtungen und spezialisierten Palliativdiensten lässt sich für 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 für onkologische PatientInnen aus dem Krankenhaus sehr integrativ 

passiert.  Hospize sind schon weniger stark in der Versorgungslogik der 

regelversorgenden Dienstleister, insbesondere dem Krankenhaus, präsent. Am ehesten 

werden sie noch von ambulanten Pflegediensten oder von stationären 

Altenhilfeeinrichtungen als passender Versorgungsort für die letzte Lebensphase 

mitgedacht, wie dieses Zitat aus einem ambulanten Pflegedienst zeigt.  

„Also wir haben schon Möglichkeiten, zu beraten, was würde Sinn machen, überlegen sie mal, man 

kann das und das ja mal versuchen, wir können danach auch wieder anders, also da gibt’s schon 

Möglichkeiten, natürlich immer nur im Gespräch und in der Diskussion das Beste rauszufinden. 

Und dann  muss man loslegen, wir machen das dann, wir sorgen dafür, dass er ins Hospiz kommt, 

wir schreiben die Anträge, wir sprechen mit dem Arzt, faxen das da hin, dass er das ausfüllt, 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)  

Ähnlich verhält es sich mit den ambulanten Palliativpflegediensten, die besonders dann 

gleich im Blick sind, wenn die beteiligten Dienste unter gleicher Trägerschaft sind. 

Ansonsten gilt auch hier, dass die Verweise und Zugänge sehr häufig über das private 
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Sozialnetz - über Angehörige, Freunde oder Bekannte – angeregt, ermöglicht 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 abhängig sein möchte, voraussetzungsvoll 

ist. Es erfordert ein hohes Maß an Kenntnis über verfügbare Dienste und ihre 

Leistungsprofile, es setzt etablierte Kontakt- und Kommunikationsstrukturen voraus und 

es braucht Koordination.  

Das heißt aber auch, die Betroffenen und ihre Angehörigen sind auf diese Kenntnisse in 

der Regelversorgung, der  der betreuenden ÄrztInnen, Pflegedienste, Krankenhäuser und 

Pflegeheime, angewiesen, oder, und darauf weisen die Angehörigeninterviews viel eher 

hin, sie sind, bei der Suche nach und der Organisation von adäquaten 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 HausärztInnen / 

AllgemeinmedizinerInnen und Krankenhäusern wünschen. Besonders kontaktfreudig 

zeigen sich die ambulanten Hospizdienste mit 31 Nennungen (im Schnitt wünscht sich ein 

Dienst ca. 3 neue Kooperationen). Sie fragen insbesondere neue Kontakte zur 

Regelversorgung nach, d.h. zu Alternativen Wohnformen, zu HausärztInnen/ 

AllgemeinmedizinerInnen, ambulanten Pflegediensten, Pflegeheimen und 

Krankenhäusern. Das unterstreicht die Ergebnisse aus den Interviews, wo die bessere 

Vernetzung zwischen ambulanten Hospizdiensten und Anbietern aus der 

Regelversorgung (vor allem HausärztInnen und Pflegediensten) herausgearbeitet wurde. 

Auch bei der Frage „mit wem würden sie gerne besser zusammenarbeiten“ sind 

ambulante Hospizdienste besonders interessiert an verbesserter Kooperation (48 

Nennungen), vor allem mit Krankenhäusern, HausärztInnen / AllgemeinmedizinerInnen 

und ambulanten Pflegediensten. Ein weiterer Hinweis darauf, dass die spezialisierte 

Palliativversorgung die Regelversorgung besonders stark nachfragt, ist der von 

verschiedensten Einrichtungen geäußerte 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 - 

HausärztInnen / AllgemeinmedizinerInnen, Pflegeheime, ambulanten Pflegedienste und 

Krankenhäuser (Sozialdienste) - die sich an der Erhebung beteiligten, ambulante 

Hospizdienste als wünschenswerte neue Kooperationspartner identifizieren. Diese 

wechselseitige Wahrnehmung und der signalisierte Kooperationsbedarf  stellen für 

anstehende Vernetzungs- und Kooperationsinitiativen eine gute Basis dar.  

3.1.4 Kooperation von ambulanten Palliativpflegedie nsten und niedergelassenen 

ÄrztInnen  

Zusammenarbeit Anlass bezogen und zufällig 

Die Zusammenarbeit zwischen ambulanten Palliativpflegedienst und ÄrztInnen, 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 heißt auch, beide Seiten haben Probleme verlässliche Partner zu identifizieren und 

anzuspielen: 

„Ein Punkt ist auch, dass die Hausärzte in Hamburg mit super vielen Pflegediensten 

zusammenarbeiten müssen und sie die Dienste nicht gut kennen und nicht entscheiden können, 

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

Diese Aussagen werden vor dem Hintergrund getroffen, dass  

·  derzeit nach Angaben der Hamburger Ärztekammer (www.aerztekammer-

hamburg.de) 21 ÄrztInnen den Zusatz bzw. Schwerpunkt Palliativmedizin und/oder 

Schmerztherapie haben,   

·  nach Angaben von ExpertInnen ca. 30 ÄrztInnen eine Fortbildung in Palliative 

Care mit 80 Stunden absolviert haben (Workshop 1).  

·  Hamburger HausärztInnen derzeit geschätzten jährlichen Kontakt zu 2,7 

PalliativpatientInnen haben.8  

Auf wenn diese Fallzahl in den nächsten Jahren durch verlängerte Lebenserwartungen 

und chronische Erkrankungen, insbesondere am Lebensende, steigen dürften, kann nicht 

erwartet werden, dass 100% der Hamburger AllgemeinmedizinerInnen, InternistInnen und 

HausärztInnen die umfangreiche Ausbildung in Palliative Care absolvieren.  

 

 

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

Von PraktikerInnen aus Hospizarbeit und Palliative Care wird aber der Wunsch 

ausgesprochen, dass noch mehr MedizinerInnen Kompetenzen für die Versorgung am 

Lebensende erwerben: 9 

„Besonders schwierig ist im Bereich ambulante Palliative Care, dass die meisten Hausärzte wenig 

über Schmerzmedizin wissen, wissen wenig über das, was ambulante Dienste machen und wie 

man kooperieren könnte, haben entsprechend wenig Vertrauen in Pflegedienste.“ (Interview 14) 

Wenig gegenseitiges Vertrauen und die Suche nach den Schuldigen 

Ein weiterer Aspekt ist, wie und was über die Kooperation gesprochen wird. Der Verdacht 

liegt nahe, dass die Kontakte darunter leiden, dass man sich gegenseitig (über)kritisch 

sieht und bei Schwierigkeiten leicht die/den Schuldigen sucht:  

„Das ist auf beiden Seiten auch nicht ganz unberechtigt. Aber das hängt damit zusammen, dass es 

schlicht keine positiven Erlebnisse in der Kooperation gibt, sondern vor allem negative, nämlich 

wenn was schiefläuft. 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 für die Kooperation liegt in einer anderen Feedbackkultur, die es möglich 

macht, über Rückmeldungen 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 Vorschläge gemacht, die die 

Zusammenarbeit von Hospizdiensten und Palliativfachpflegediensten mit 

niedergelassenen ÄrztInnen betrifft: 

·  Umfassende zentrale Datenbank der professionellen und ehrenamtlichen Anbieter 

in Hamburg, die von ÄrztInnen, Diensten, Einrichtungen und Betroffenen sowie 

ihren Angehörigen eingesehen werden kann  

·  Gemeinsame interdisziplinäre Praxis durch verbesserte Kommunikationsstrukturen 

·  Gemeinsame interdisziplinäre Fortbildung, an der Pflegekräfte, ÄrztInnen, 

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 stationären Hospizen präsent. Das heißt, dass das 

bürgerschaftliche Engagement der weit mehr als 500 Hamburgerinnen und  Hamburger 

diese Arbeit erst ermöglicht. Zugleich tragen die BürgerInnen zur familiären Atmosphäre 
                                                 
9 Demnächst wird lt. HausärztevertreterInnen eine kleine strukturelle Verbesserung der Palliativkompetenz 

von HausärztInnen 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 heißt auch, dass die Betroffenen und ihre 

Angehörigen vergleichsweise rasch überlegen können, ob eine ehrenamtliche 

Unterstützung für sie in Frage kommt.  

Praxis des Verweises auf Hospizangebote 

Andernfalls, wenn zunächst ein Pflegedienst in der häuslichen Pflege ist, bleibt der 

Verweis auf die ehrenamtlichen Dienste dem Zufall geschuldet, kann unter Umständen zu 

spät erfolgen, nämlich dann, wenn die Familien nicht (mehr) imstande sind, sich jemand 

„neuen“ zu öffnen.  

„Dabei wäre es schön, wenn z.B. im Falle von Redebedarf eines Patienten die Pflegedienste an die 

Hospizdienste herantreten würden und das weitervermitteln, weil sie es zeitlich nicht 

schaffen.“(Fokusgruppe 1) 

Denn die ambulanten Hospizdienste sind darauf angewiesen, dass sie von den 

Betroffenen, den Angehörigen, aber auch von den Leistungsanbietern wahrgenommen 

und entsprechend angesprochen werden können. Nach Auskunft der Dienste ist die 

wichtigste Vermittlungsstelle der Pflegedienst, gefolgt von ÄrztInnen, Angehörigen und 

Dritten wie Pastoren und Apothekern. Vieles geht über Mund-zu-Mund-Propaganda und 

Flyer, mittlerweile auch über das Internet.  

Kommunikation auf Augenhöhe 

Die Kernherausforderung aus Sicht der Hospizdienste ist Kommunikation und Absprache 

zwischen Ehrenamtlichen und Pflegekräften auf Augenhöhe, sei es, dass die Dienste 

unter ein oder zwei Dächern arbeiten. Aber: 

"Mein Eindruck ist, dass die Pflegedienste wenig Bereitschaft haben, mit uns regelmäßig 

zusammenzuarbeiten, und dass die Pflegekräfte vor Ort die Sache auch lieber alleine regeln, auch 

bis zuletzt pflegen möchten, gerade wenn sie die Patienten schon lange und gut kennen.“ 

(Fokusgruppe 1) 

Aus Sicht eines Pflegedienstes wird diese Situation folgendermaßen geschildert:   

„Da ist letztens ein Patient gestorben, wo wir auch gedacht haben, da wäre es gut, wenn jemand 

kommt, aber es geht ja auch nicht von jetzt auf gleich. Selbst wenn ich morgen bei wem frage, 

könnten sie vielleicht übermorgen zu einem Patienten, würden 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 großes Wissen über Hospiz und Sterbebegleitung, was da 

möglich ist“. (Interview 7) 

Konflikt- oder gegenseitige Ergänzungspotentiale  

Ein häufiger Widerspruch entsteht, wenn Hospizdienst und Pflegedienst, ja selten unter 

einem Dach organisiert, ihre Aufgaben parallel beim Patienten erfüllen, dafür jedoch keine 

Kooperationsform ausgehandelt haben. Die Ehrenamtlichen haben ggf. mehr Zeit in den 

Haushalten und bei den Betroffenen verbracht, sind an den Problemen, Wünschen, 

Hoffnungen evtl. noch „näher dran“ gewesen. Aber: sie dürfen ja nur zuhören, 

psychosozial begleiten. Pflegedienste dagegen haben eine operative Rolle, sie 

strukturieren Pflege gemeinsam mit betreuenden HausärztInnen vor, führen 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 Entscheidungsnöten mit. Einen trefflicheren Anlass zur 

Verständigung 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 Beiträge, die man zu leisten 

imstande ist. Der Austausch über die komplementären, sich ergänzenden Rollen von 

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

„Jetzt gehe ich jedes Mal, wenn ich nen Patienten habe, gehe ich zu den Ärzten und sage, ich 

wollte mich für 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 für 

unsere Ehrenamtlichen... Ich sage dann, ich habe mit dem Pflegedienst gesprochen, und mir wäre 

es ganz recht, wenn sie wissen, dass die Frau Meyer anruft, das ist ne Ehrenamtliche von uns. 

Und dadurch kommt man auch ins Gespräch." (Fokusgruppe 1) 

3.1.5.2 Ehrenamtliche in der Sterbebegleitung der Pflegeheime 

Ein neues Feld für das Engagement der ehrenamtlichen MitarbeiterInnen in Pflegeheimen 

ist die Begleitung der BewohnerInnen im Sinne der hospizlichen Begleitung bis zuletzt. 

Die befragten Pflegeheime sind jeweils mit der Planung von Ausbildung und 

Koordinierung von Ehrenamtlichen für diese speziellen Aufgaben befasst:  

„Wir arbeiten schon lange mit Ehrenamtlichen, ungefähr mit 35,40 Personen und wollen jetzt aus 

diesem Kreis Interessenten rekrutieren für die Hospizhelfer-Tätigkeit. (…) 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 können 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 wäre es aber wichtiger, eigene 

Ehrenamtliche für die Begleitung am Lebensende zu befähigen.   

„Es wäre für uns nicht so wichtig, Hospizhelfer abrechnen zu können. (…) 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 größeren Bedarf haben 

sollten, wäre ich natürlich nicht völlig dicht, wenn es darum geht, Hospizhelfer aus der ambulanten 

Hospizhilfe hinzuzuziehen.“ (Fokusgruppe 2) 

3.1.6 Überleitung zwischen Versorgungsanbietern  

3.1.6.1 Palliativstationen – ambulante Pflegedienste  

Palliativstationen werden insbesondere in Fragen der Überleitung 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 Fällen 

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. Große Träger verweisen ob des 

breit gefächerten eigenen Dienstleistungsangebotes tendenziell intern. Kleinere oder 

neuere Pflegedienste haben daher Schwierigkeiten der Integration und Anbindung. 

3.1.6.2 Krankenhaus – ambulante palliative Pflegedienste 

Die Qualität der Überleitung korrespondiert deutlich mit der Aufmerksamkeit der 

Sozialdienste für die spezifischen Bedarfe schwerkranker und sterbender Menschen. D.h. 

inwieweit es in einem Krankenhaus gelingt, die sozialarbeiterische, koordinierende 

Kompetenz mit den medizinischen und pflegerischen Betreuungsplänen zu verknüpfen, 

trägt wesentlich zu einer vorausschauenden und gut vorbereitenden Überleitung bei.  

Probleme und Schwierigkeiten treten dann bei der Entlassung und Übernahme von 

schwerkranken und sterbenden PatientInnen auf, wenn es keine strukturelle 

(Entlassungsmanagement) oder fachliche Aufmerksamkeit für den zu erwartenden 

pallitivversorgerischen Bedarf zu Hause gibt; dementsprechend die ambulanten 

Dienstleister auch nicht frühzeitig mit den erforderlichen Informationen gespeist werden. 

Handelt es sich um PatientInnen, die bereits vor dem stationären Aufenthalt von 

ambulanten (palliativ) Pflegediensten versorgt wurden, so wird die Betreuungs- und 

Informationskontinuität vorwiegend von den ambulanten Pflegekräften 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 Möglichen, auch aus 

Hospizen und Pflegeheimen. Von den InterviewpartnerInnen häufig  beschriebene 

Anlässe sind akute Vorfälle wie Schlaganfall, Sturz, Darmverschluss oder Atemnot.  

Wie und an welchem Punkt des Betreuungsverlaufes es zu den Einweisungen kommt, 

hängt stark von der bestehenden oder fehlenden Kommunikationspraxis der Beteiligten 

ab, die die Situation bewerten, gestalten und im besten Fall aushandeln: Angehörige, 

ÄrztInnen, Pflegekräfte und auch ehrenamtliche MitarbeiterInnen. Deren Absprachen und 

die Berücksichtigung des Betroffenenwunsches/-willens geben den Ausschlag für die 

Entscheidung über die Einweisung.  

Aus einem Interview im Pflegeheim:  

„Stellen sie sich vor, sie haben jemanden neu aufgenommen, wo noch keine tiefen Bindungen 

entstanden sind und der Zustand sich plötzlich verschlechtert. Wo dann Wünsche von Familien 

noch nicht bekannt sind, wo Bedürfnisse noch nicht ganz erforscht sind und wenn dann ne akute 

Verschlechterung eintritt, müssen 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 Veränderungen. Aber wenn Menschen sich hinlegen und sagen 'ich möchte nicht 

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

Das heißt, dass es Schwierigkeiten mit sich bringen kann, wenig über 

BewohnerInnenwunsch und –willen in der letzten Lebensphase zu wissen. Aber: Eine 

hinreichende Informationsdichte, zum Beispiel durch eine PatientInnenverfügung muss 

nicht heißen, dass damit alles „geklärt“ 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 natürlich auch ne gewisse Erfahrungen benötigen. 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 Angehörigen 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 große Angst, sie wollen nicht schuld sein.“ (Interview 1)  

Es kann also auch die paradoxe Situation entstehen, dass der Betroffenenwunsch 

dezidiert vorliegt, aber nicht erfüllt wird bzw. werden kann, weil in diesem Fall die 

Angehörigen die dramatische Situation in der häuslichen Pflege nicht ertragen. Für beide 

Szenarien, einmal ein Informationsdefizit, einmal eine gute Informationsbasis gilt, dass 

Aushandlungen zwischen den Familien und den AkteurInnen aus Einrichtungen und 

Diensten stattfinden und stattfinden müssen.  
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3.1.6.4 Nach der Notfalleinweisung  

Aus der Arbeit von alternativen Wohnformen für Menschen mit Demenz (vgl. 

Pleschberger et al. 2007) weiß man, wie wichtig das „Rückholen“ der BewohnerInnen ist, 

wenn der Notfall ausgestanden ist. Gleiches gilt für stationäre Hospize:  

„Ja, falls ein Notfall da war, komme ich auch wieder hierhin zurück. Weil die die Versorgung hier 

doch so zuwendungsintensiv erleben, dass sie wieder hierhin zurückwollen. Sie kommen sofort 

danach wieder hierhin zurück.“  

Interviewer: “Wie sorgen sie dafür?“ 

„Also dann wird erst eine Überweisung gemacht von der Schmerztherapie zur Notfallversorgung, 

aber auf eigenen Wunsch möchte der Gast wieder zurück ins Hospiz. Und das geht ja meistens so, 

dass die nach 24 Stunden wiederkommen. Und dann sind wir wieder da, wenn die Gäste 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 Rückholungen der Betroffenen kümmern und ihnen so 

ermöglichen, in ihrer vertrauten Umgebung und durch die besondere palliative 

Versorgung des Hospizes bis zuletzt zu bleiben. Dabei obliegt die Rückholung der 

Pflegedienstleitung des Hospizes:  

„(…) die kontaktet den Hausarzt, den Krankenhausarzt und versucht, deutlich zu machen, dass 

uns daran gelegen ist, dass der Bewohner schnell zurückkommt. Und dass nicht noch überflüssige 

Diagnostik betrieben wird. Manchmal ist der Bewohner gar nicht mehr in der Lage, das alles 

abzuklären, aber hat uns klar gesagt, das will ich nicht und dann treten wir für ihn natürlich 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, für die 

Angehörigen schwer einordenbare oder zu belastende Betreuungssituationen eintreten 

wird die ÄrztIn angerufen. Gerade aber in der Nacht oder am Wochenende sind diese 

nicht verfügbar. Die NotärztInnen kommen hier als wichtige KooperationspartnerInnen in 

der Versorgung zu Hause ins Spiel. Sie sind dann eine Ressource für die Betreuung von 

sterbenden Menschen zu Hause, wenn die ÄrztInnen Zugang zu den richtigen und 

wichtigen Informationen haben, wenn sie etwa wissen, dass der Mensch zum Sterben zu 

Hause bleiben will. Vielfach haben NotärztInnen diese Orientierungshilfe nicht. Die Frage, 

wie, mit Hilfe welcher Instrumentarien, von Seiten der HausärztInnen und der 

Pflegedienste, in Abstimmung mit den Betroffenen, Informationen über den erwartetet 
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Betreuungsverlauf und den gewünschten Versorgungsort den NotärztInnen als 

Entscheidungsgrundlage zur Verfügung gestellt werden kann, ist zentral. Die 

Zusammenarbeit mit den NotärztInnen zu regeln ist daher eine wichtige Voraussetzung 

für die Betreuung von Palliativpatientinnen zu Hause.  

3.1.7 Kooperationswünsche - Ergebnisse der Netzwerk analyse 

3.1.7.1 Kooperationsbedarf mit niedergelassenen ÄrztInnen 

Wer wurde am häufigsten als neuer Wunschkontakt für die Betreuung von sterbenden 

und schwerkranken Menschen genannt? Mit 26 Nennungen sind dies niedergelassene 

ÄrztInnen (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 HausärztInnen in schwierigen 

und komplexen Betreuungssituationen besonders hoch ist. Und zwar sowohl im 

ambulanten, wie auch im stationären Bereich. Dies geht auch mit der Erwartung und dem 

Wunsch einher, dass die HausärztInnen palliativmedizinische Kompetenz einbringen 

können.  

Die bestehende Kooperation mit niedergelassenen ÄrztInnen dahingehend zu verbessern, 

ist daher auch der am häufigsten geäußerte Wunsch (42 Nennungen), von VertreterInnen 

der spezialisierten Palliativversorgung und der Regelversorgung. Das unterstreicht 

nochmals die zentrale Rolle, die HausärztInnen in der Versorgung der schwerkranken und 

sterbenden Menschen einnehmen.  

3.1.7.2 Kooperationsbedarf von HausärztInnen 

AllgemeinmedizinerInnen selber sind insbesondere an der verbesserten Zusammenarbeit 

mit stationären Hospizen, ambulanten Hospizdiensten, Alternativen Wohnformen und 

OnkologInnen interessiert. 

3.1.7.3 Kooperationsbedarf mit Alternativen Wohnformen  

Mit 18 Nennungen liegen die Alternativen Wohnformen (genannt wurden insbesondere 

solche für Menschen mit Demenz und für Menschen mit Behinderung) auch relativ weit 

vorne. Andere Studien (Pleschberger et al. 2007) haben gezeigt, dass beispielsweise 

Demenz-WGs Orte sind, wo die BewohnerInnen bis zuletzt bleiben können, aber ein 

tragfähiges Netz mit HausärztInnen, PalliativmedizinerInnen und Hospizdiensten die 

Arbeit mit den schwerkranken und sterbenden Menschen erleichtert.  
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3.1.7.4 Kooperationsbedarf mit Krankenhäusern 

Neue Kooperationen mit Krankenhäusern werden ebenfalls oft gewünscht (17 

Nennungen). Dies sehen VertreterInnen von spezialisierter Palliativversorgung und 

Regelversorgung übrigens ähnlich. Dabei ist für die meisten VertreterInnen vor allem der 

Kontakt zu den Sozialdiensten im Krankenhaus besonders wertvoll, da hier die 

„Schnittstellen“ organisiert werden.  

Auch in der Frage nach der Verbesserung bestehender Kooperationen sehen 

VertreterInnen aus der spezialisierten Palliativversorgung und Regelversorgung einen 

sehr großen  Entwicklungsbedarf mit Krankenhäusern (31 Nennungen), wobei ambulante 

Hospizdienste und Pflegeheime dies besonders oft äußern.  

3.1.7.5 Kooperationsbedarf von Krankenhäusern 

Interessanter Weise sehen dass die befragten Krankenhäuser ähnlich: Nimmt man die 

Sozialdienste, Palliativstationen und Palliative Care Teams aus den Krankenhäusern 

zusammen, ergeben sich 38 Nennungen für verbesserte Kooperation, vor allem mit 

ambulanten Pflegediensten und Pflegeheimen.  

3.1.7.6 Resümee 

Dass sich der Kooperationsbedarf mit HausärztInnen in der Netzwerkanalyse 

widerspiegelt überrasch 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 überhaupt keine etablierte Form der Kooperation 

mit HausärztInnen 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 stationär akutmedizinischen und ambulanten Bereich beidseitig 

groß, da hier auch die neuralgischen Punkte in der Betreuungskontinuität liegen. Brüche 

in der Versorgung und Informationsverluste treten an dieser Schnittstelle am deutlichsten 

zu Tage.  

Insgesamt lässt sich für die Frage nach neuen KooperationspartnerInnen festhalten, dass 

die spezialisierte Palliativversorgung die Regelversorgung sehr stark nachfragt. Dies ist, 

die Auswertung der Interviews bestätigend, ein weiterer Indikator für den großen 

Integrationsbedarf der spezialisierten Dienste. Gleichzeitig wird damit auch unterstrichen, 

wie wichtig vernetzte Kooperationen zwischen unterschiedlichen Versorgungskontexten 

sind. Da eben die Versorgungsverläufe der Betroffenen in aller Regel verschiedenste 

Bereich des Gesundheitssystems tangieren. 
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Bemerkenswert ist auch, dass sowohl das Interesse für, als auch der inhaltliche 

Kooperationsbedarf nach, Alternativen Wohnformen besonders deutlich artikuliert wird. 

Damit tragen die Dienste zunehmend einem sich langsam entwickelnden 

Paradigmenwechsel der stationären Altenhilfe – von „Vielbettenheim“ zu kleinen, 

wohnortnahen Einheiten -  Rechnung, bzw. artikulieren damit nochmals deutlich den 

Wunsch einer stärkeren Etablierung dieser alternativen Versorgungsformen.  
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3.2 Spezialisierte Ambulante Palliativversorgung (S APV)  

Nun ist mit der Beschlussfassung des Gemeinsamen Bundesausschusses über die 

Erfassung der Richtlinie zur Verordnung von spezialisierter ambulanter 

Palliativversorgung vom 20. Dezember 200710 ein wichtiger Schritt zur Integration von 

Palliativversorgung im Rahmen des Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) getan 

worden. Die interdisziplinären Palliative Care Teams (PCT) sollen den Kern der 

spezialisierten ambulanten Palliativversorgung darstellen. Welchen Kriterien sie im Detail 

verpflichtet sein sollen, wie ihre strukturellen und personellen Ausstattungen beschaffen 

sein müssen, wie, über Medizin und Pflege hinaus, professionelle Kompetenzen 

eingebunden werden können und wie das Zueinander von herkömmlicher 

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 darüber entscheiden werden, 

wer den Status eines PCT „verdient“ und dementsprechend nach GKV verrechenbar 

spezialisierte Palliativversorgung leistet. SAPV zielt, durch die Möglichkeit neuer 

vertraglicher Kooperationsformen, aber jedenfalls auch auf die Förderung der 

interdisziplinären und interorganisationalen Zusammenarbeit. Trotz dieses grundsätzlich 

begrüßenswerten 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 für 

uns, das auch auf andere Patienten auszudehnen. Darauf hoffe ich eigentlich und ich denke, man 

könnte 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 bräuchten, gehören schlimmstenfalls nicht zum Kreis derer, die 

den Vorzug der SAPV in Anspruch nehmen können (man schätzt diesen Personenkreis 

                                                 
10 Richtlinie zur Verordnung von spezialisierter ambulanter Palliativversorgung gemäß § 37b V i. V. m. § 92 

Abs. 1 S. 2 Nr. 14 des Fünften Buches Sozialgesetzbuch (SGB V) / Spezialisierte Ambulante 
Palliativversorgungs-Richtlinie (SAPV – RL) 
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auf 10% der sterbenden und schwerkranken Menschen).11 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 Unterstützung für deren Versorgung bleibt:  

„(…) zunächst mal ist es so, dass für 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 hätte 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 bedürfen 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 Maße wahrgenommen werden. Zum einen erfordert dies eine 

konzeptuelle Erweiterung der betreffenden Zielgruppen der SAPV; zum anderen die 

Stärkung 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 „übersetzen“ und sich an die KollegInnen 

„draußen“ adressieren. Gelingt es, Schnittstellen zu Krankenhäusern und Pflegeheimen 

einzusetzen, die den Betroffenen ermöglichen, die Versorgung zu bekommen, die sie 

benötigen? Wie werden die Überleitungen von Betroffenen gestaltet? Welche 

Schlüsselpositionen werden dabei berücksichtigt? Es sollte auch beachtet werden, dass 

gemeinsame Ziele und Absprachen in der Versorgung keine zufälligen Geschehnisse 

sind, sondern voraussetzungsreich und aufwendig. Die o.g. Hürden in der Kooperation 

zwischen Hospizdiensten und Hausärzten 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 stärkeren Integration von Palliative Care in ihre Einrichtungen arbeiten, sehen in 

der SAPV die Gefahr, dass ambulante Hospiz- und Palliativversorgung ausschließlich mit 

den „SpezialistInnen“ assoziiert wird. Befürchtet wird, dass einerseits der 

                                                 
11 Gemeinsame Empfehlung der Krankenkassen nach § 132d Abs.2 SGB V für 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, beschäftigt 

MitarbeiterInnen von Hospizdiensten. Eng verknüpft damit wurde auch die Frage 

formuliert, wie das historisch gewachsene hospizliche, auf Bürgerschaftlichkeit und 

Zivilgesellschaft aufgebaute Versorgungsverständnis im Rahmen der SAPV gewahrt 

werden kann. 

3.2.5 Herausforderung: Sicherung der palliativen Gr undversorgung 

Mit der Befürchtung einer deutlichen Zuspitzung der gesundheitspolitischen 

Aufmerksamkeit für spezialisierte Palliativversorgungsangebote geht auch die kritische 

Frage einher, inwieweit Palliative Care dann in Krankenhäusern, Alten- und Pflegeheimen 

und auch den regelversorgenden ambulanten Pflegediensten möglicherweise noch viel 

schwieriger umzusetzen ist. Notwendige und jetzt bereits drängende strukturelle 

Veränderungen sind dann, so meinen MitarbeiterInnen der Regelversorgung, nicht mehr 

im Fokus der Aufmerksamkeit von gesundheitspolitischen EntscheidungsträgerInnen, da 

„ohnehin die gesetzliche Basis für flächendeckende ambulante Palliativversorgung gelegt 

wurde“. Wie innerhalb der momentan straffen, „fallorientierten“ Strukturen dann noch eine 

palliative Grundversorgung gewährleistet werden kann, bleibt für 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 für SAPV fertig ausgearbeitet wurden, ob der zu 

erwartenden ökonomischen Mittel im ambulanten Palliativversorgungsbereich, ein 

immenser Wettbewerb zwischen den Anbietern entbrannt ist. Jeder Dienst möchte in 

einer möglichst guten Ausgangsposition sein und versucht sich, potentielle Zukünfte 

hinsichtlich des Zuschnitts der SAPV antizipierend, eine möglichst gute Ausgangsposition 

zu schaffen. Der Wettbewerbseffekt fördert dabei nur bedingt die Optimierung der 

Betroffenen Orientierung. Vielmehr sind zunächst die formale Erfüllung von bestimmten 

Kriterien und die strategische Aufstellung der Dienstleistungssegemente, etwa von großen 

Trägern, im Vordergrund stehend. Mittelfristig wird dadurch die generelle Verschärfung 

des Wettbewerbes zwischen Anbietern ambulanter (Palliativ)Versorgung befürchtet. 

Wobei deutlich wird, dass größere Verbünde oder Träger, 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 hinkünftig 

dementsprechend schwer haben im Feld der ambulanten Versorgung KlientInnen 

zugewiesen zu bekommen.  

3.2.7 Palliativmedizinische Engführung? 

Die treibenden Kräfte des (fach)öffentlichen Diskurses zur ambulanten Palliativversorgung 

in Deutschland waren und sind primär MedizinerInnen (vgl. Jaspers, Schindler 2005). Ihre 

Stimmen werden daher wesentlich deutlicher wahrgenommen, wiewohl insbesondere die 

hospizliche Tradition und die fachliche Weiterentwicklung und Verankerung im 

Gesundheitswesen über vielfältige 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 befürchten daher eine palliativmedizinische, physiologiezentrierte und 

pharmakologische Engführung der spezialisierten ambulanten Palliativversorgung. So 

wird etwa der Bedarf für spezialisierte Palliativversorgung in der SAPV-Verordnung 

ausschließlich von ärztlicher Seite eingeschätzt. Wie das hospizliche Selbstverständnis 

auch in den neuen Palliativdiensten gewahrt werden kann und die Kompetenzen von 

PflegerInnen, SeelsorgerInnen, PsychologInnen, SozialarbeiterInnen, 

PsychotherapeutInnen usw. entsprechend einer interdisziplinären Palliative Care 

gleichwertig relevant bleiben, beschäftigt 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 ÄrztInnen mit Palliativkompetenz. Es liegt 

also auf der Hand, dass durch die SAPV Verordnung und der dadurch entfachten 

„Spezialisierungs-Dynamik“ ein großer Qualifizierungsbedarf in Palliativpflege und 

Palliativmedizin, wie auch in der Koordination von Leistungen (Case- und Care 

Management) für spezialisierte ambulante Palliativversorgung entsteht. In welcher Weise 

dieser adäquat aufgenommen werden kann - ob es dem freien Wettbewerb zwischen 

Weiterbildungsanbietern überlassen wird, oder ein kommunales Konzept der 

Weiterbildung in Palliative Care zur Steuerung angestrebt wird – ist für die 

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

Versorgung am Lebensende  

Entscheidungsqualität ist Versorgungsqualität12 

Im Betreuungsverlauf von alten, schwerkranken, chronisch kranken und sterbenden 

Menschen sind vielfach Entscheidungen zu treffen, die wesentlich die Versorgungsqualität 

bestimmen. Nicht selten stehen die Betroffenen und, wenn diese nicht mehr 

auskunftsfähig sind, die Angehörigen vor schwierigen Entscheidungen. Dem 

Selbstverständnis bestimmter Versorgungseinrichtungen folgend, oder entsprechend 

standardisierter therapeutischer Verfahren, oder aber überrollt von den alltäglichen 

Belastungen einer Rund-um-die-Uhr-Pflege werden Entscheidungen verweigert, delegiert 

oder sehr schnell getroffen. Retrospektiv ist daher die Sorge besonders groß, ob die 

Entscheidung gut, angemessen und für den pflegebedürftigen oder sterbenden Menschen 

das Beste gewesen ist. Auf dem Weg der Entscheidungsfindung äußern Angehörige oft 

das Gefühl der Überforderung und allein gegenüber einem unüberschaubaren 

Versorgungssystem zu stehen. Das heißt, 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 

Selbstverständnis heraus ebenfalls in diese Entscheidungsverläufe eingebunden sind, im 

besten Fall sie begleiten und unterstützen. Sehr häufig wird jedoch berichtet, dass 

wichtige Entscheidungen nur bedingt im Rahmen eines beteiligungsorientierten 

Prozesses, sondern eher einseitig und individuell, von den ProfessionistInnen, meist 

MedizinerInnen, getroffen werden. Der Entscheidungsbegriff ist daher eine zentrale 

Kategorie in der Organisation einer menschenwürdigen Versorgungsqualität. 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 

Wahlmöglichkeiten beinhalten, die mehrere sich evtl. ausschließende Positionen bieten 
                                                 
12 vgl. 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 Angehörigen. Das sind auch die professionellen und 

ehrenamtlichen MitarbeiterInnen aus Pflegediensten, Hospizen, Pflegeheimen, 

Krankenhäusern, Hospizdiensten, eigener ärztlicher Praxis und alternativer Wohnform. 

Bei näherer 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 Entscheidungsabwägung (...), in 

zunehmenden Ausmaß auch unter Einbeziehung möglicher Konsequenzen (...). Kurz: Aus dem 

Prozess der Entscheidung resultiert schließlich eine Entscheidung.“ (Krainer 2004) 

Entscheiden ist demnach kein linearer Prozess. Das Zustandekommen von 

Entscheidungen ist einer Vielfalt unterschiedlicher Einflüsse und Konstellationen 

geschuldet, die im Arbeitsalltag in aller Regel aber unreflektiert bleiben. Bei den meisten 

Entscheidungen sind dies die Wünsche der Betroffenen selbst, ihr erklärter Wille über 

Behandlungen oder Behandlungsabbruch, dann der soziale Bezugsrahmen, in dem sie 

leben, z.B. Angehörige, die ggf. die Pflege zu Hause übernehmen könnten und drittens 

institutionelle Vorbedingungen, die z.B. interdisziplinäre Fallbesprechung, stationäres 

Entscheidungsmanagement, Kommunikation mit Betroffenen und Angehörigen 

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 

Maßnahmen 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 ausschließlich auf Ebene der Betroffenen oder auf der Ebene 

der professionellen MitarbeiterInnen. 

o Hier geht es um Informations- Austausch und Verständigungsprozesse 

zwischen den Betroffenen und dem Versorgungsnetzwerk bzw. Betreuenden. 

Es geht um die Verständigung unterschiedlicher Positionen, Wertvorstellungen 

im Lichte unsicherer Zukünfte. 

�  die Prozess und Ergebnis eines organisationalen Selbstverständnisses sind 



Hamburg am Lebensende - Projektbericht 

 53 

o d.h. die Ausrichtung und die Beschaffenheit von Diensten, die strukturelle 

Möglichkeit ethischen Diskurs zu befördern, die Besprechungs- und 

Kommunikationsstrukturen; das Fehlermanagement; die Informationspraxis 

Betroffenen gegenüber. Alle diese Aspekte und Dimensionen einer Einrichtung 

sind Ergebnis impliziter oder expliziter Entscheidungen innerhalb der 

Organisation.  

Zueinander von Betreuungsentscheidungen und organisationalen Entscheidungen 

Natürlich gehören die (ethischen) Entscheidungen im Betreuungsverlauf und die 

organisationalen Entscheidungen zusammen. Die Einrichtung einer interdisziplinären 

Fallbesprechung (vgl. Gordijn 2000) beispielsweise ist eine Entscheidung der Einrichtung 

und hoch bedeutsam für die Wahrnehmung der Betroffenen und ihrer Familien. Dort 

werden Behandlungs- und Begleitungsmöglichkeiten je nach Stärken der Professionen 

diskutiert und gegeneinander abgewogen. Im Gegensatz dazu steht die solistische 

Entscheidung, beispielsweise eines Oberarztes, dessen Aufgabe ist, vor dem Hintergrund 

des ärztlichen Könnens über (Fort-)(be-)Handlung zu entscheiden, ohne den 

interdisziplinären Austausch nutzen zu können. Aber auch dieses „Setting“ ist eine 

Entscheidung der Organisation, die sich in gewisser Weise bewährt haben muss, die 

möglicher Weise die Hierarchie der Professionen unterstützt, keine Missverständnisse 

und Irritationen zwischen ihnen aufkommen lässt, so wenig MitarbeiterInnen wie möglich 

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 Gespräch, eine Aktennotiz, eine Patientenverfügung, Bilder, Geschichten, 

Gehörtes, Gesehenes, repräsentiert werden. Dann nämlich droht sich die Entscheidung in 

ihrer Abstraktion gegen die Betroffenen und ihre Angehörigen zu wenden.   

Partizipation in Entscheidungsprozessen 

Im Folgenden soll es vor allem darum gehen, „was man macht“, wenn eine Entscheidung 

ansteht. Dabei stehen Interdisziplinarität und Vernetzung von Diensten im Mittelpunkt. 

Denn die verschiedenen Versorgungskontexte sind mit ihren spezifischen Bedingungen 

für die letzte Lebensphase vergleichsweise gut untersucht (vgl. exemplarisch Scott et al. 

1997, Moriarty und Webb 2000, Schneekloth et al. 2005, Gräßel 1998, Pinquart et al. 

2001). Wie aber die Entscheidungsfindung im Versorgungsverlauf als Wechselspiel 

zwischen den Betroffenen, ihren Angehörigen 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 Überforderung 

Entscheidungsfähigkeit scheitert in zunehmendem Maße an der Komplexität der 

jeweiligen Sachverhalte (Pörksen 1988). Diese Komplexitätssteigerung der 

Entscheidungsmaterien im Versorgungsalltag führen dazu, dass man ihnen im Treffen 

von Einzelentscheidungen nur sehr bedingt gerecht werden kann. Vielmehr münden 

schwerwiegende ethische Entscheidungen, die solistisch getroffen werden, eher in der 

individuellen Überforderung (Bauer 2003).  

Schlechte und „weniger schlechte“ Entscheidungen 

Bei schwierigen ethischen Entscheidungen handelt es sich in vielen Fällen um 

Entscheidungen, die einerseits niemand gerne treffen möchte und die andererseits selten 

uneingeschränkt als gute Entscheidungen empfunden werden.  

„Es gibt keine guten Entscheidungen. Entscheidungen in der letzten Lebenszeit sind 

Dilemmaentscheidungen. Es können keine guten Entscheidungen mehr getroffen werden, sondern 

nur weniger schlechte von noch schlechteren. Es gibt selten noch gute Lösungen für ein Problem, 

sondern nur schlechte, noch schlechtere und sehr schlechte. Die Sehnsucht nach einer guten 

Entscheidung bleibt. Wird dies nicht erkannt, fördert dies das „Ungute Gefühl“ danach.“ (Böck 

2004) 

Herausforderung für das Betreuungsnetzwerk 

Die Herausforderung für das Betreuungsnetzwerk und seine relevanten Umwelten, das 

sich fallspezifisch aus unterschiedlichen AkteurInnen zusammensetzt, ist es, idealtypisch 

im Rahmen partizipatorischer Entscheidungsprozesse, und basierend auf eventuell 

vorliegenden Willenserklärungen der Betroffenen, den (mutmaßlichen) PatientInnenwillen 

handlungsleitend werden zu lassen. Im Folgenden werden zentrale Themenfelder 

betrachtet, die mit Entscheidungen am Lebensende aus Sicht der Hospiz- und 

Palliativarbeit in Hamburg zusammenhängen.  
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3.3.1 (Ethische) Entscheidungen um Essen und Ernähr 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 Ernährung am Lebensende ein zentrales Themengebiet sind und ganz 

spezifische Herausforderungen an die MitarbeiterInnen, aber auch an die Angehörigen 

stellen. Wird der/die Betroffene schwächer, verspürt keinen Appetit mehr, gibt mehr und 

mehr die Ernährungsgewohnheiten auf, möchte 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 natürlich nicht an sich, sondern sie sind 

Konstruktionen ihrer Beobachter. Die Fachkräfte der Palliativversorgung sehen einen 

sterbenden Menschen, dessen Existenz sich mehr und mehr verändert und auflöst und 

interpretieren dies als Anlass, die Ernährung umzustellen, möglicher weise nur noch 

subcutane Flüssigkeitszufuhr zu leisten. Die Angehörigen müssen diese Sicht nicht 

notwendigerweise teilen: 

„Ja, die meisten Menschen werden am Ende des Lebens immer weniger und das ist für viele 

Angehörige ganz schwer auszuhalten. Stellen sie sich mal vor, sie sitzen da und die liebevoll 

zurecht gemachten Schnittchen für 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 weiß, man muss essen, um 

weiterzuleben.“ (Interview 9) 

3.3.1.2 Essen als Ausdruck sozialer Bezugnahme 

Die Angehörigen sehen, dass der/die Betroffene nicht so isst wie früher, was ja auch 

bedeuten kann, das Essen ist nicht lecker oder mit genug Fürsorglichkeit angereicht. Sie 

sehen dann eher Handlungsbedarf darin, gute Speisen zu bereiten und, als Ausdruck von 

Liebe und Zuneigung, dem / der sterbenden Angehörigen mit aller Sorgfalt und Ruhe 

anzubieten. Wenn der/ die Betroffene dann immer noch nicht isst oder nur ein Löffelchen 

verträgt, bietet das wiederum Anlass, die Ursache in einem Fürsorgedefizit und 

ungenügender Kost zu sehen. Ein Teufelskreis kann entstehen, unter dem alle Beteiligten 

leiden.  

3.3.1.3 Ernährung als potentielle Konfliktebenen zwischen Angehörigen und 

MitarbeiterInnen 

Es kollidieren beim Thema Essen und Ernährung aber nicht nur die Familiensicht und die 

Perspektive der MitarbeiterInnen. Auch die aus der eigenen Beobachtung gezogenen 

Konsequenzen, vor allem die der Anwaltschaft für die Betroffenen, können in scharfem 

Widerspruch stehen. Während die MitarbeiterInnen im Sinne des Betroffenen ein „weniger 
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ist mehr“ vertreten und auf Reduktion der Verköstigung setzen, argumentieren die 

Angehörigen eher „sie können ihn doch jetzt nicht sterben lassen!“ und möchten im 

besten Betroffenensinne für die Lebenserhaltung durch Ernährung kämpfen.  

„Auch dass nicht mehr getrunken wird, ist für viele schlimm, da kommt dann oft der Vorwurf, ‚sie 

können ihn doch nicht verdursten lassen!’ Während mir dann ganz klar ist, der Patient kann nicht 

mehr, aber das ist als Außenstehender auch leicht, das zu sehen, als Angehöriger 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 übersehen ist. Aus 

einem stationären Hospiz:   

„Und dann kommen Ängste hoch, ‚lasst ihr doch niemand hier verhungern’, ‚kümmert ihr euch nicht 

um ihn’, ‚was ist das hier für ne Einrichtung, dass ihr nicht den Joghurt füttert’, dass die 

Angehörigen noch mühsam über ein paar Stunden füttern und der Bewohner, weil er den so lieb 

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

mehr’.“(Interview 8) 

Das Spannungsfeld um Essen und Ernährung ist also ein vielschichtiges Problem.  

·  Es berührt die Wahrnehmung und Deutung , die die MitarbeiterInnen und 

Angehörigen von den Betroffenen haben, wie sie ihr Verhalten, ihre verbalen und 

nonverbalen Äußerungen deuten. Dass es da zu massiven Unterschieden kommen 

kann, liegt auf der Hand.  

·  Soziale Konflikte entstehen, wenn die Meinung über Ernährung in der Trias von 

Betroffenen, Angehörigen und MitarbeiterInnen auseinander geht, also wenn 

ÄrztInnen trotz vorliegender PatientInnenverfügung künstliche Ernährung einleiten 

lassen, wenn Angehörige sich künstliche Ernährung wünschen, obwohl das nicht dem 

manifesten PatientInnenwillen entspricht, wenn MitarbeiterInnen es für das beste 

halten, Flüssigkeitssubstitution einzuleiten, aber Angehörige auf das Lieblingsessen 

des Betroffenen beharren etc.  

·  Systemische Widersprüche entstehen, wenn beispielsweise parenterale Ernährung 

empfohlen und angeordnet wird, um die Betroffenen anschließend in ein Hospiz zu 

überweisen, aus deren Sicht der Sterbeprozess schon längst eingesetzt und die 

Betroffenen unter der Ernährung unnötig leiden.   

·  Und schließlich geht es um die ethische Dimension  der Entscheidungen am 

Lebensende, um begründbare und begründete Prozesse der Reflexion über das Für 

und Wider von Ernährung unter der Maßgabe, dass ein Ja das Leben der sterbenden 
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Menschen möglicherweise verlängert und ein Nein das Leben möglicherweise 

verkürzt.  

3.3.1.4 Balancieren von Widersprüchen als Kernherausforderung 

Den MitarbeiterInnen ist also die Aufgabe gestellt, durch Kommunizieren und 

Prozessieren von Entscheidungen die Widersprüche 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, Interdisziplinarität und durch 

familiale Strukturen - anwesende und abwesende Angehörig und ihre (wechselnden) 

Beziehungen zu den Betroffenen - geprägtes Geschehen. So entstehen komplexe 

Situationen mit sehr unterschiedlichen sozialen, ethischen, emotionalen und rechtlichen 

Anforderungen. Aus Organisationssicht muss es für solche Situationen 

Kommunikationswege geben, die den Anforderungen angemessen sind, sonst droht die 

Versorgung der schwerkranken und sterbenden Menschen und auch die Kommunikation 

mit den Angehörigen auf allen vier Ebenen zu scheitern. Das heißt auch, dass es 

einerseits die Ausbildung spezifischer Verfahren auf Organisationsebene wie ethische 

Fallbesprechungen, interdisziplinäre runde Tische geben muss, andererseits die 

personalen Voraussetzungen durch Fortbildungen/ Palliativkompetenz geschaffen werden 

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

3.3.2 Umgang mit Ernährungsproblemen aus Sicht von MitarbeiterInnen der 

Hospiz- und Palliativversorgung 

3.3.2.1 Zwischen Betroffenenwunsch und Respekt vor den Angehörigenwünschen 

Wie gehen die MitarbeiterInnen der Hospiz- und Palliativversorgung mit diesen 

Herausforderungen um? In erster Linie sind sie dem Betroffenenwunsch und –willen 

verpflichtet, aber sie möchten die Angehörigen nicht „von Bord“ gehen lassen.   

„(…) und das dann den Angehörigen zu kommunizieren, dass das der Wille des Angehörigen ist 

und Varianten zu finden, wie kann man sich trotzdem kümmern außer nur da sein, was eigentlich 

das Wichtigste ist, was Angehörige aber nicht sehen (…)“ (Interview 11) 

Sie möchten das Beste für das Patientenwohl tun, aber zugleich die Angehörigen mit ihrer 

Sichtweise respektieren und „abholen“.  

„Wir versuchen uns daran zu orientieren, ob jemand Hunger- oder Durstgefühle hat, und 

Tumorpatienten haben in der letzten Lebensphase in der Regel keinen Hunger. Und auch wenn sie 

sichtbar abnehmen, leiden sie nicht darunter, die Bedürfnisse sind einfach komplett anders. Das ist 

schwer, den Angehörigen zu übermitteln. Und es ist vor allem auch die Verlustangst der 

Angehörigen, die dahinter steckt.“ (Interview 12)   
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3.3.2.2 Aushandlungsstrategien und Unterstützungsformen 

Es ist davon auszugehen, dass jeder Versorgungskontext, möglicherweise jeder einzelne 

Dienst bzw. jede Einrichtung, therapeutische Praxis, Beratungsstelle ihre eigene 

Vorgehensweise für die Entscheidungsfindung um die Ernährung entwickelt hat. 

Entsprechend vielfältig sind die Antworten der InterviewpartnerInnen, wenn sie gefragt 

werden, was sie tun, wenn es zu Konflikten kommt, die sich zwischen ihnen, den 

Angehörigen und Betroffenen abspielen. Dennoch lassen sich bestimmte 

Vorgehensweisen identifizieren.  

Von den Veränderungen der Betroffenen ausgehen 

„Wir sind jetzt nicht diejenigen, die sagen, das muss weg, sondern wir haben die Erfahrung 

gemacht, dass die Entscheidung, keine parenterale Ernährung mehr zu dulden, immer von den 

Kranken selbst kommt. Und zwar spüren sie trotz der Ernährung täglich ihre Schwäche, spüren, ich 

werde ja trotzdem schwächer, trotz dem Eiweiß, trotz der Glukose, trotz dem vielen NACL. Denn 

den Prozess, den Tumorprozess, den spüren sie, indem die Ödeme in den Beinen immer größer 

werden, die Nieren immer weniger ausscheiden, überall sammelt sich das Wasser an, Luftnot, weil 

die Nieren nicht mehr mitmachen, dann kommen die Fragen, täglich 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 könnte möglich sein, 

möchten sie mal ein Gespräch mit dem Arzt darüber führen?'“(Interview 4) 

Dieses Zitat aus einem stationären Hospiz impliziert, dass die Betroffenenorientierung ein 

Schlüssel zur Entscheidungsfindung ist. Das ist natürlich eine voraussetzungsvolle 

Perspektive. Die Einrichtung muss erstmal dafür entschieden haben, die Kommunikation 

auf Augenhöhe zu suchen und zu versuchen, Wunsch und Willen der Betroffenen 

herauszubekommen. Es liegt auf der Hand, dass Wünsche sich verändern, über Zeit 

gesehen und durch die körperliche Veränderung / Verschlechterung. Deswegen ist man 

darauf spezialisiert, dauerhafte Aufmerksamkeit für die Wünsche der Betroffenen zu 

gewährleisten:  

„Da kann ein Löffel 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 Löffel 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 Ärzte, ‚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 überhaupt Hunger hat, kommt dann ‚nöö’.“ (Interview 12)  
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Angehörigen Erklärungen bieten 

Den MitarbeiterInnen der Hospiz- und Palliativversorgung fällt es nicht schwer, die 

Wünsche und die Veränderungen am Lebensende der Betroffenen zu registrieren. Man 

sucht nach Alternativen wie Flüssigkeitssubstitution oder Befeuchten des Mundes und 

bietet den Angehörigen eine Erklärung für die Veränderungen beim Betroffenen 

angeboten:  

„Man kann das nur durch Erklären machen, und man kann das nur durch Wahrnehmen der 

Situation des Angehörigen machen. Wenn ich ihn nicht wertschätze in seinem Sosein mit seinem 

Joghurtfüttern und ihn erstmal so annehme, weil er den andern so lieb hat, dann werde ich ihn nie 

da abholen können. Deshalb muss ich erstmal auf den Angehörigen zugehen und gucken, wo steht 

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

Der Versuch, mit den Angehörigen in Austausch zu kommen, besteht also darin, auf 

kognitivem Wege Klarheit über das Sterben und den nahenden Tod zu vermitteln. 

Möglicherweise realisieren Angehörige 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 fühlen anders und die Angehörigen sterben ja auch, das ist für die auch wie ein 

Sterbeprozess, es ist wie ne Trennung in einer Beziehung, ich finde es ist ähnlich und 

vergleichbar.“ (Interview 1) 

Hier wird die existenzielle Situation, in der der/ die Sterbende sich befindet, 

angesprochen. Den Angehörigen war schon vorher klar, dass der Verzicht auf Ernährung 

den Tod bedeutet. Aber das Auseinanderfallen von Körper, Geist und Seele wird in 

manchen Momenten des Sterbens sichtbar und die Fragilität des menschlichen Lebens 

offengelegt. Ein abschließendes Bild soll den Angehörigen helfen, die Endlichkeit des 

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

„Und das heißt auch, dass sich der Körper Stückchen für Stückchen abschaltet, dass das über die 

Ernährung, irgendwann über die Ausscheidung geht, über die Gehirnfunktionen geht, dass der 

Körper mehr und mehr drosselt. Das ist immer ein gutes Bild für Angehörige, das können 

Angehörige verstehen, als wenn man einen Maschinenkreislauf abschaltet, erst funktioniert das 

nicht mehr, dann hört 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 Körper heraus 

schwindet.“ (Interview 8) 

Es lässt sich in der Wahl der Bilder und dem Aufbau der Begleitung der Angehörigen 

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.  

Lösung der Situation über einen dritten Weg  

Entscheidungen über Essen und Ernährung sind richtungweisend für den 

Krankheitsverlauf, sie konfrontieren die Angehörigen mit dem drohenden Verlust eines 

geliebten Menschen. Die (gemeinsame) Zeit wird knapp, Handlungsspielräume engen 

sich ein, Aussichten auf eine gemeinsame Zeit werden immer unwahrscheinlicher. 

Insofern engt der Sterbeprozess die Angehörigen in ihren Handlungsmöglichkeiten ein. 

Entscheidungen am Lebensende sind aber auch geprägt durch die (emotionale) Bindung 

an die Betroffenen. Manchen Ehefrauen z.B. ist der Gedanke unerträglich, die Pflege und 

Fürsorge für ihren Mann „aus der Hand“ zu geben und dem Pflegeteam diese Aufgaben 

zu überlassen. Anderen Angehörigen kann es einfach eine Herzensangelegenheit sein, 

„irgendetwas noch zu tun“, Liebe und Fürsorge für den Moribunden auszudrücken.  

Die Herausforderung ist also, wie Varianten gefunden werden können, dass sich die 

Angehörigen kümmern können, den geliebten Menschen versorgen und pflegen können, 

obwohl der Tod möglicherweise kurz bevor steht. Es geht um das „sowohl als auch“ am 

Lebensende, der Mensch stirbt und doch wird er umsorgt. Die Angehörigen verlieren 

einen geliebten Menschen, und dennoch zeigen sie ihm ihre Zuneigung. Aus der Wahl – 

entweder künstliche Ernährung oder langsames Sterben – wird ein dritter Weg, Fürsorge 

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 dafür die Füße, 

das gibt ihm wesentlich mehr (…)“ (Interview 11)   

Zu den Möglichkeiten gehören beispielsweise die Mundpflege/ Mundbefeuchtung, dass 

der Betroffene nicht im Mund austrocknet. Aber auch das Aufstellen von Duftkerzen, die 

Schaffung eines angenehmen Raumduftes oder Musik können für die Angehörigen kleine 

und hilfreiche Elemente der Betreuung sein.  

3.3.3 (Ethische)Entscheidungen im Notfall  

Weiter oben wurde dargestellt, dass Notfälle 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 Fälle wie Stürze, Darmverschluss, Schlaganfall oder Atemnot 

lassen die Betroffenen, ihre Angehörigen, aber auch die beteiligten MitarbeiterInnen von 

Pflegediensten, Ambulanzen, Arztpraxen, Pflegestationen, Hospizen und Sozialstationen 

oftmals keine andere Möglichkeit, als „eine schnelle Entscheidung“ herbeizuführen. Es 



Hamburg am Lebensende - Projektbericht 

 61 

kommt darauf an, schnell zu handeln und trotzdem keinen Fehler zu machen. Die 

Kommunikationswege müssen eingespielt sein (Wo liegt die PatientInnenverfügung? Wer 

ist Hausarzt/ärztin? Wie kriegt man die Angehörigen 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 stationären Versorgung ergeben, soll im 

Folgenden näher 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/ Ärztin gerufen wird und die Angehörigen 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 natürlich auch ne gewisse Erfahrungen benötigen.“ (Interview 

1) 

Es geht in der Situation darum, dass die Angehörigen massive Unsicherheit verspüren 

und um Rat fragen. Auf der Seite der MitarbeiterInnen ist es von Vorteil, entsprechende 

Absprachen mit den ärztlichen 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 möchte. Diese Situation kann sich dramatisch 

zuspitzen:   

„Und die Angehörigen 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 große Angst, sie wollen nicht schuld sein.“ (Interview 1)  

Die Paradoxie besteht in diesem Falle für die Angehörigen darin, keine schlechte 

Entscheidung zu treffen zu wollen, aber letzten Endes auch für einen unglücklichen 

Ausgang verantwortlich zu sein. Das gilt umso dringlicher in der Häuslichen Pflege, wo 

man nachts allein mit dem schwerkranken und sterbenden Menschen allein ist, keine 

Institution im Rücken hat, die bei schwierigen Entscheidungen helfen kann und nur eine 

telefonische Kontaktmöglichkeit bleibt, um den Fall zu besprechen:  

„Und dann ist das natürlich schwierig, weil sie praktisch ne 24-Stunden Versorgung haben 

müssten, weil diese Anfälle 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 notfallmäßig wieder ins Krankenhaus gekommen 

sind, und das ist dann natürlich nicht glücklich.“ (Interview 12) 
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3.3.3.2 Beispiel: Herausforderung im stationären Bereich 

Ganz anders stellt sich die Situation in der stationären Versorgung  durch Hospize, 

Pflegeheime oder Krankenhäuser dar. Das (interdisziplinäre) Netz der KollegInnen, die 

gegebenenfalls gerufen werden können, 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, möchten sie eine Einweisung ins Krankenhaus, 

dann sagt er nein, ich möchte 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 Angehörigen da sind. 

Es gibt aber auch wieder Gäste, 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 für hier entscheidet, der hat so einen langen Therapieweg hinter 

sich...“ (Interview 4)  

Dem Gast wird also die Möglichkeit gegeben, in Abstimmung mit dem Team über die 

Einweisung ins Krankenhaus zu entscheiden. Das Hospizteam hält sich bei der 

Entscheidung nur scheinbar zurück, denn bereits im Vorfeld der Entscheidung wird dem 

Gast sein Recht auf Selbstbestimmung eingeräumt und die Konsequenzen mitgetragen. 

Ist dann die Behandlung im Krankenhaus abgeschlossen, wird versucht, den Aufenthalt 

dort möglichst 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, 

möglichst 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 

möglichst ambulant weiterführt.“(Interview 8) 

Die Rückholung der Betroffenen aus dem Krankenhaus wird in diesem Falle schon 

„mitgedacht“ und erleichtert es, die Betroffenen dort gut zu versorgen, wo sie zuletzt leben 

möchte.  

3.3.4 Entscheidungen rund um den letzten Lebens- un d Sterbeort  

Im Allgemeinen heißt es, dass die überwiegende Mehrheit der BürgerInnen in 

Deutschland zu Hause sterben möchte. Schätzungen gehen von 70-80 Prozent aus. 

Zugleich ist klar, dass dieser Wunsch nicht einmal der Hälfte der Menschen hierzulande 

erfüllt wird. Bestimmt gibt es unglückliche Verläufe, wo hinter dem Rücken der 

Betroffenen oder über ihre Köpfe hinweg entschieden wird, wo ihr letzter Lebensort, ihr 

Sterbeort ist, weil die Angehörigen 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 früherer 

Äußerungen der Betroffenen gehandelt wird. Denn auch die Betroffenen selbst können 

sich vergleichsweise rasch umentscheiden, ihren Willen ändern und beispielsweise aus 

der Häuslichen Pflege ins Krankenhaus wechseln, weil dort ein anderer, möglicher weise 

sicherer Rahmen geboten wird. Oder sie möchten in ein Hospiz, um dort die letzten Tage 

zu verleben, obwohl alle Beteiligten, die Familie, ÄrztInnen, Pflegedienst, bislang davon 

ausgingen, dass sie bis zuletzt daheim bleiben wollten.  

„Also es wird eigentlich immer gewünscht, 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 möchte nicht, dass er seine Angehörigen so sehr belastet und doch lieber ins 

Hospiz als auch ein bisschen Sicherheitsdenken der Angehörigen, das Gefühl zu Hause zu haben, 

es nicht mehr gut zu schaffen.“ (Interview 11) 

3.3.4.1 Prämissen 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 könnte. Dabei bedarf es 

bestimmter Vorbedingungen oder Prämissen, die im Zuge der Entscheidungsfindung 

wirksam werden. Besonders wichtig sind dabei die Persönlichen Wünsche der 

Betroffenen, die sozialen und institutionellen Prämissen. Wobei die jeweiligen Positionen 

sich im Sinne der sozialen Konstruktion von Entscheidungen im gegenseitig 

beeinflussenden Wechselspiel herausbilden und verfestigen. Die folgende Differenzierung 

soll daher lediglich eine idealtypische Orientierung anbieten: 

A. Persönliche Wünsche der Betroffenen 

Die Betroffenen können ihre Meinung (selbstverständlich) jederzeit ändern, wenn es 

darum geht, wo sie zuletzt leben bzw. sterben möchten. Dies kann verschiedene Gründe 

haben:  

„Dann kommen viele alte Menschen von zu Hause, die dort die Einsamkeit nicht mehr haben 

können und das alles nicht mehr alleine können, wenn der seelische Druck zu groß 

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

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

„Dann gibt es auch Patienten, die sagen, ich möchte ganz explizit in einem Hospiz sterben und 

nicht im Krankenhaus. Das hatten wir letztes Jahr auch, die kamen für zwei Stunden zum Sterben 

aus dem Krankenhaus, und das war das Höchste für sie zu wissen, sie sind in einem Hospiz, weil 

ihnen auch gesagt worden ist, wie wir damit umgehen, dass sie auf dem Zimmer bleiben können, 

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 ändern können und doch den Rahmen 

eines anderen Versorgungskontextes vorziehen.  

B. Soziale Prämissen 

Mit den sozialen Prämissen rückt das Umfeld der Betroffenen in den Blick. Damit ist nicht 

notwendiger Weise die Familie gemeint, sondern auch Freunde, Bekannte, die die 

Betroffenen unterstützen, nachbarschaftliche Hilfsnetzwerke oder eine (kirchliche) 

Gemeinde. Warum ist das wichtig? Die Antwort liegt darin, dass die Entscheidung über 

den letzten Lebensort auch mit dem sozialen Netz der Betroffenen, mit ihrem Umfeld 

zusammenhängt:  

„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 weiß, meine Mutter oder mein 

Vater stirbt und sie sollen zu Hause sterben, dann ist schon mal ein Boden bereitet. Das heißt 

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 Veränderungen im Zustand der 

Betroffenen verlangen eine neue Bewertung der Lage.  

„Nehmen wir die Situation, Patientenverfügung liegt vor Ort, alles geklärt, 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 Angehörigen Angst, sie sagen ‚das halte ich nicht aus, holen sie besser einen 

Arzt, ich möchte nicht, dass sie so schnell verstirbt.’ (Interview 1) 

Die spontanen Veränderungen können das Fassungsvermögen der Angehörigen 

übersteigen, ihre Belastungsfähigkeit ist durch Übernächtigung, 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 gehört mit dazu. Wenn dann allerdings die Angehörigen 

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

müssen sie es entscheiden, weil sie müssen es überleben, sie müssen damit leben.“ (Interview 1) 

Hier verbinden sich Familien- und Beratungssystem, der Pflegedienst versucht, die 

Angehörigen zu beraten, versucht Aufklärung zu leisten und auf die pflegerischen 

Möglichkeiten am Lebensende hinzuweisen, aber auch die Grenzen aufzuzeigen. Es wird 

deutlich, dass das Ringen um die Entscheidung über den letzten Lebensort ein sehr 

anspruchsvoller Versuch ist, eine adäquate Lösung zu finden, auch weil die Entwicklung 

der letzten Lebensphase sich nicht leicht bestimmen lässt.  

C. Institutionelle Prämissen  

Nicht allein die Betroffenen und ihr soziales Umfeld präfigurieren Entscheidungen rund um 

den letzten Lebensort. Hinzu kommt, dass stets ein Ausschnitt des Versorgungssystems 

in Person von ÄrztInnen, Pflegekräften, Ehrenamtlichen, KoordinatorInnen, BeraterInnen 

beteiligt ist, aber auch die Institutionen und Dienste wie Krankenhäuser, Pflegedienste, 

Pflegeheime, Hospizdienste, Beratungsstellen, stationäre Hospize mit ihren 

organisationalen Spielregeln die Entscheidungen beeinflussen: Wer kennt sich mit der 

Erkrankung aus? Sind diese Anbieter erreichbar? Haben sie freie Plätze? Wo liegt die 

Einrichtung? Hier kommt es zum einen darauf an, dass die Anbieter aufeinander 

verweisen und Empfehlungen aussprechen (können). Aber auch, welche Verabredungen 

es hinsichtlich der letzten Lebensphase gibt, wie man mit schwierigen Entscheidungen am 

Lebensende umgeht. Das gilt insbesondere für solche Einrichtungen, die einen 

„Wohnanspruch“ haben und lebensweltlich möglichst stark in ein Quartier integriert sind, 

vor allem Pflegeheime, Hospize, Alternative Wohnformen für Menschen mit Demenz 

(Demenz-WGs) (vgl. Gronemeyer 2006). Die gute Betreuung und Pflege bis zuletzt soll 

nicht nur den Betroffenen und ihren Angehörigen zu gute kommen im Sinne von „Sterben, 

wo ich hingehöre“ (vgl. Dörner 2007), sondern sind sehr oft auch persönliches Anliegen 

der MitarbeiterInnen. Für die organisationale Umsetzung dieser Haltung braucht es die 

Kommunikation von Entscheidungsprämissen 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 für dieses Thema, wir haben da Veranstaltungen für Mitarbeiter gemacht, für 

Angehörige und Bewohner, ich denke, dass da bei den Gruppen das Bewusstsein dahin gehend 

verändert, wir gucken etwas genauer hin.“ 

Im Zusammenspiel dieser drei Faktoren werden Entscheidungen rund um den letzten 

Lebensort der Betroffenen prozessiert. Die Komplexität, die sich dadurch für die einzelnen 

Versorgungsverläufe 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 möchte. Die persönliche Präferenz kann sich schnell ändern. Die 

Angehörigen bzw. das Umfeld der Betroffenen kann die Pflege und Betreuung bis zuletzt 

möglicher Weise nicht leisten. Aber: die Dienste, Einrichtungen und Praxen müssen den 

Wünschen der Betroffenen und Überforderungen der Angehörigen 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 vielfältige Fragen, die 

bei der Prozessierung von Entscheidungen am Lebensende von höchster Relevanz sind 

und im kommunalen (Pallitiv)Versorgungssystem konstruktiv aufgenommen werden 

sollten. Beispielhaft sollen hier nur einige wenige angeführt werden, die auf ganz 

unterschiedliche Systeme und Akteure verweisen und damit nochmals die vielfältigen 

Herausforderungen markieren sollen. 

·  Nach welchen ethischen Wertestandards/Orientierungssystemen wird entschieden, 

wenn ein Verantwortlicher nicht allein auf die persönliche Moral zurückgreifen will? 

·  In welcher Weise sind Betreuer/ Betreuungsbehörden, Bevollmächtigte/ Angehörige in 

ethische Entscheidungsprozesse am Lebensende eingebunden? 

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

Betroffenen sowie der Angehörigen zu bringen? 

·  Wie können angemessene Prozesse der Entscheidungsfindung im kommunalen 

Kontext, in und zwischen den Organisationen gestaltet werden? 

·  Wie können ethische Entscheidungen in einem interprofessionellen und 

interdisziplinären Kontext getroffen werden? 

·  Wie können diese Entscheidungsprozesse den unterschiedlichen 

Verantwortungsebenen der beteiligten Berufe und Organisationen gerecht werden? 

·  Wie müssen kommunikative Schnittstellen gestaltet werden, damit nicht eine 

Berufsgruppe paternalistische Entscheidungen für und über andere trifft? 

·  Wie müssen kommunikative Schnittstellen gestaltet werden, damit die Perspektive der 

dementen Menschen (PatientInnenwille) und Angehörigen relevant werden können? 
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4 DIE S ICHT DER ANGEHÖRIGEN AUF DEN B ETREUUNGSVERLAUF  
Die wenigsten Menschen setzen sich bewusst und kontinuierlich damit auseinander, dass 

ihr/e PartnerIn, 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 hängt 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 für viele Betroffene, die allein und unter Schmerzen unterversorgt sterben 

oder die intensivmedizinische „Überversorgung“), sie erfüllen doch eine Aufgabe ganz 

hervorragend: Den Tod zu bannen und ihm seinen urtümlichen 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 darüber seinen Gehalt. Auf 

dieses spätmoderne Paradox ist bereits des Öfteren, z.B. von Jean Baudrillard (1982) 

verwiesen worden. Sein Argument lautet, dass eine Gesellschaft, die den Tod ausschließt 

und allein mediale Erfahrungshorizonte und Institutionen zu seiner Kontrolle einrichtet, 

das Leben unmöglich macht und auf einen Un-zustand, die Nicht-existenz, den Tod selbst 

zurückwirft.  

Das ist nicht ganz richtig, denn die Interviews mit Angehörigen 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 urtümliche Ängste 

vor Sterben und Tod, aber auch vor dem Verlust des anderen Menschen kommen zum 

Vorschein. Im Folgenden soll es darum gehen, wie die Angehörigen 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 Angehöri gen 

Von der Schwierigkeit die Betreuungsverläufe und Entscheidungsprobleme zu antizipieren 

Die Interviews mit Angehörigen zeigen, dass wenige der Befragten mit dem 

Versorgungssystem am Lebensende, z.B. mit den Möglichkeiten von Hospizarbeit und 

Palliative Care vertraut waren, bevor sie in die Lage kamen, „Angehörige“ zu werden. Die 

wenigsten beschäftigen 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 



Hamburg am Lebensende - Projektbericht 

 68 

Zusammenhang mit ethischen Entscheidungen als Angehörige geraten. Aber: muss das 

denn ein Nachteil sein? Und: Kann man sich überhaupt 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 Angehörige(r) dereinst 

einnehmen wird und wie man sie gedenkt auszufüllen, ist schwer möglich. Professionelle 

oder ehrenamtliche Unterstützung kann lediglich dazu beitragen ein Bild von potentiellen 

schwierigen Situationen und möglichen Verfahrens- und Reaktionsweisen zu gewinnen.  

Entscheidung als professionelle Abstraktion für den Umgang mit schwierigen Situationen  

Der Begriff der (ethischen) Entscheidung wird primär aus der Perspektive der ExpertInnen 

und professionellen MitarbeiterInnen mit einer spezifischen Bedeutung versehen, die sich 

aus dem fachlichen Diskurs zu schwierigen Betreuungssituationen speist. Für Angehörige 

ist der Terminus „ethische Entscheidung“ viel weniger im alltäglichen Gebrauch präsent. 

So werden Situationen, die aus Sicht von ExpertInnen als ethische Entscheidungen 

angesehen und auch so benannt werden, von Angehörigen selten als solche bezeichnet.  

Während professionelle MitarbeiterInnen im Betreuungsverlauf punktuelle 

Entscheidungsknotenpunkte entlang ihrer Arbeitsprozesse identifizieren, stellen sich für 

Angehörige schwierige Pflegesituationen gesamtheitlich als sehr belastend dar, ohne 

Einzelereignisse und Entscheidungsbedarfe zunächst in besonderer Weise 

hervorzuheben. Oft werden erst retrospektiv die Bedeutungszusammenhänge von 

Entscheidungsverläufen und Pflegesituation bzw. Betreuungsverlauf reflektiert. 

Entscheidungen als impliziter Umgang mit den Alltagsherausforderungen  

Im Kontinuum der Pflege und Betreuung, in dem Fluss des Erlebens von körperlichen und 

psychischen Anstrengungen, von Abschiedsschmerz und Trauer, werden die 

„Entscheidungen“ im Betreuungsverlauf eher so erlebt, als „passieren sie einfach“ und als 

müsse „man agieren“, um den Alltag zu gewährleisten.  

4.1.1 Kernherausforderungen in schwierigen Entschei dungsprozessen für 

Angehörige 

Im Folgenden sollen drei Kernherausforderungen für die Entscheidungen am Lebensende 

herausgearbeitet werden, wie sie sich für die Angehörigen ergeben:  

·  Konstruktion der Rolle als EntscheidungsträgerIn  

·  Unterschiede zwischen Angehörigen und MitarbeiterInnen in der Wahrnehmung der 

Versorgungssituation  

·  Gestaltung von Entscheidungsprozessen vs. Unauflösbarkeit von Ambivalenzen  
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4.1.1.1 Soziale Konstruktion der EntscheidungsträgerInnenrolle 

Zur sozialen Konstruktion der Angehörigenrolle gehört, dass die Entscheidungen, denen 

sie sich stellen müssen, Entscheidungen unter Ungewissheit sind, die einen nicht 

vorhersehbaren, unbestimmten Ausgang und drohende unerwünschte Konsequenzen mit 

sich bringen können. Ungewiss bedeutet in diesem Zusammenhang, dass die Fragen 

nach der Wahl eines guten Pflegedienstes, den richtigen Schmerzmitteln, dem Verzicht 

auf Chemotherapie, dem Abbruch von lebensverlängernden Maßnahmen einerseits sehr 

unterschiedliche Antworten haben können, andererseits aber der Eintritt der (erhofften) 

Konsequenzen nicht garantiert ist. Dies widerspricht in der Regel der Art und Weise, wie 

die meisten Angehörigen mit „ihren“ Betroffenen zu leben gewohnt waren, nämlich in 

kontinuierlichen Bindungen und Beziehungen. Die Angehörigen sehen sich dem Tod der 

Betroffenen ausgesetzt, der zugleich die einzige Ausnahme von der Ungewissheit ist. 

Manche Angehörigen reagieren dann mit Beschleunigung, hetzen von einer Anlaufstelle 

zur nächsten und geben sich ganz dem im Versorgungsverlauf entstehenden Sog hin. 

Dies sind in aller Regel die „Entscheidungsträger“. Ein Auszug aus einem Interview zeigt, 

wie es zur Übernahme dieser Rolle kommt:  

„Also ich habe auch gemerkt, in dem Augenblick, wo es meine eigenen Eltern sind, die sterben, bin 

ich auch noch mal näher 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 für 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 müssen, also sie müssen ja ihr normales Leben weiterführen, arbeiten, sie können ja 

nicht plötzlich beliebig Urlaub nehmen, wollen sie auch gar nicht, weil sie das alles immer 

versuchen parallel zu machen.“ (Interview An4)  

Die Tochter nimmt die veränderte Situation so wahr, dass sie nun Verantwortung für ihre 

Mutter übernehmen muss. Die Rollenaufteilung in der Familie weist ihr (womöglich keiner 

anderen Person) eine neue Aufgabe zu. Aber: Sie nimmt die Aufgabe auch an! Dabei fügt 

sie die appellativen Hinweise aus der sozialen Umwelt (jetzt musst du die Aufgabe 

erfüllen) 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 über den Tod hinaus für sie / ihn zu sorgen, für 

das Begräbnis etc.  

Einerseits sind die EntscheidungsträgerInnen einem enormen Druck ausgesetzt, 

andererseits erschließt sich ihnen aber im Vergleich zu anderen Angehörigen auch der 



Hamburg am Lebensende - Projektbericht 

 70 

größte Handlungsspielraum in Bezug auf die (Mit-)Gestaltung der Versorgung für die 

schwerkranken und sterbenden Menschen. Sie sind die AnsprechpartnerInnen für 

HausärztInnen, Pflegedienste, Sozialdienste im Krankenhaus, HospizkoordinatorInnen, 

organisieren die Pflege und Betreuung, Essen, Schmerzmedikation und 

Wundmanagement. Ihre Aufgabe ist es, in kurzen Abständen 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? Für das Erleben von 

EntscheidungsträgerInnen ist charakteristisch, dass sie den Versorgungsverlauf als 

verdichtete Zeit wahrnehmen, in der sie ständig mit etwas beschäftigt sind, weil sie meist 

das gesamte Versorgungsnetzwerk organisieren und vielfach auch zwischen 

professionellen Diensten (etwa in der Abstimmung zwischen niedergelassenen ÄrztInnen 

und ambulanten Pflegediensten) eine koordinierende Rolle einnehmen müssen.  

Andere Angehörige 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 

EntscheidungsträgerInnen nehmen die „Herausforderung“ an, Entscheidungen 

mitzugestalten, die das eigene Leben und besonders das der Betroffenen radikal 

verändern. 

4.1.1.2 Angehörigenperspektive 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 Krankenhäusern, Pflegeheimen, Hospizen, Beratungsstellen, 

Hospizdiensten, Arztpraxen bestimmte Entscheidungskriterien zur Verfügung 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  können also nicht nur auf ihre eigene, professionelle oder 

ehrenamtliche Erfahrung zurückgreifen. Sondern sie haben einen Dienst, eine 

Einrichtung, ein kollegiales Netz im Hintergrund, das durch fortwährendes Prozessieren 

von organisationalen Entscheidungen besteht. Damit ist nicht gemeint, dass alle Dienste 

in gleicher Weise arbeiten würden, die gleiche Versorgung für Betroffene und Angehörige 

bereitstellen. Man kann vielmehr bei den ethischen Entscheidungen gerade die 

Unterschiede ablesen, welche Prämissen bei der Versorgung der schwerkranken und 

sterbenden Menschen wirksam sind, wenn z.B. folgende Fragen gestellt werden: Werden 

Betroffene und Angehörige konsequent in Entscheidungsprozesse eingebunden? Werden 
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ethische Entscheidungen in einem interprofessionellen und interdisziplinären Kontext 

getroffen? Wer kennt die Perspektive der Betroffenen und ihrer Angehörigen?  

Die MitarbeiterInnen können also jederzeit auf „ihre“ Organisation zurückgreifen, z.B. in 

einer Übergabe, einer Fallbesprechung oder auch durch das Delegieren der Entscheidung 

an den Oberarzt, sie können auch ihr Prozesswissen einsetzen, um z.B. auf 

Besonderheiten im Krankheitsverlauf hinzuweisen, wie sich die Kommunikation mit 

Menschen mit Demenz am Lebensende verändert, wie man mit Fragen der 

Flüssigkeitssubstitution umgeht etc. Dies macht ihre Expertise für das, was man „ethische 

Entscheidungen“ nennt, aus. Ihrer Rolle ist zu Eigen, dass elaborierte 

Differenzierungskriterien für Entscheidungen am Lebensende zur Verfügung stehen. Bei 

den Angehörigen , und das ist ein erster wichtiger Unterschied, sind die 

Differenzierungsmöglichkeiten geringer, sie haben keine Organisation im Rücken und in 

den seltensten Fällen schon Erfahrungen mit der Pflege, Betreuung und Fürsorge am 

Lebensende gemacht. Der zweite Unterschied ist, bei aller Einbindung in Versorgung 

durch Dienste, Einrichtungen und Praxen, dass die Angehörigen als 

EntscheidungsträgerInnen die „Hauptlast“ der Verantwortung übernehmen. Aus der 

Perspektive einer Angehörigen heißt 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 Wohnungsauflösung 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 müssen 

sie ja alles entscheiden, das macht ja keiner für 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 für die Angehörigen 

entwickelt und andererseits im zunehmenden Gefühl der Alleinverantwortlichkeit. Trotz 

potentieller Unterstützungsangebote, insbesondere durch Einrichtungen der 

spezialisierten Palliative Care, übernehmen die Angehörigen die „Last der 

Verantwortung“, weil aus ihrer Perspektive dazu letztlich keine alternativen 

Handlungsstrategien möglich scheinen.  

4.1.1.3 Gestaltung von Entscheidungsprozessen vs. Unauflösbarkeit von Ambivalenzen 

Der dritte Unterschied zwischen MitarbeiterInnen und Angehörigen betrifft die 

Wahrnehmung von Zeit. Es wurde schon darauf hingewiesen, dass für die Angehörigen 

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 Stärke der Organisation, in der sie 

arbeiten, begegnen in ihrer beruflichen oder ehrenamtlichen Tätigkeit verschiedenen 

Menschen, Familien und Bezugssystemen. Sie gewinnen mit der Zeit mehr und mehr 

Überblick über ihre Handlungsmöglichkeiten, die Betroffenen, auch die Angehörigen zu 

unterstützen und wie sie diese Möglichkeiten verbessern. Sie nehmen die „Einzelfälle“ 

eher als Muster oder Variation sich wiederholender Prozesse war und sind damit nicht in 

lineare, eher in eine zyklische Wahrnehmung von Zeit eingebunden („Typisch für 

TumorpatientInnen am Lebensende ist…, Bei Schmerzen hilft vor allem…, Wir haben viel 

Erfahrungen mit…, Angehörige erlebe ich vor allem…“). Der Unterschied ist also die 

Wahrnehmung von linearer oder zyklischer Zeit in der Wahrnehmung von Angehörigen 

und MitarbeiterInnen. Es ist davon auszugehen, dass die meisten Konflikte am Sterbebett 

zwischen Angehörigen und MitarbeiterInnen durch die unterschiedliche Wahrnehmung 

von Zeit konstituiert sind. Angehörige weigern sich, die Nahrungsverweigerung der 

Betroffenen anzuerkennen, weil die kostbare Zeit miteinander dadurch schneller vergehen 

würde. MitarbeiterInnen sind eher imstande, diese Situation physiologisch, medizinisch 

und pflegerisch zu interpretieren und die Versorgung darauf abzustimmen. Es wurde 

eingehend beschrieben, welche Möglichkeiten es gibt, diesen Widerspruch zu balancieren 

und welche bemerkenswerten Möglichkeiten einige Dienste und Einrichtungen entwickelt 

haben, um für den Betroffenen UND die Angehörigen eine gute Versorgung und (Mit-

)Betreuung zu gewährleisten.  

Diese Einrichtungen und Dienste versuchen, den Angehörigen etwas „an die Hand zu 

geben“, ihnen sowohl-als-auch Möglichkeiten zu bieten, was man noch tun kann, wenn 

auch eine Chemotherapie verzichtet wird oder der Betroffene sich nicht mehr mitteilen 

kann. Sie versuchen, den Angehörigen einen Handlungsspielraum zu erweitern und der 

Linearität des entweder-oder (Leben-oder-Tod) eine Balance von Widersprüchen 

entgegenzustellen, bei der natürlich ihr Prozesswissen und die Organisation im 

Hintergrund hilfreich sind. Es ist auf Basis der Interviews davon auszugehen, dass dieser 

Versuch oft genug Erfolg hat. Angehörige, die es als hilfreich erlebten, 

AnsprechpartnerInnen, die sich für 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 für die Angehörigen bestehen, sie sind diejenigen, die mit dem Tod leben müssen. 

Wenn sich auch die Trauer mit der Zeit verändert, zeigt sich retrospektiv doch, dass etwas 

Unabschließbares 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 blöd. Sie fehlt mir einfach! Und ich weiß, sie kommt 

nicht wieder. Wie oft sitze ich morgens da und denke ‚Scheiße, wieder so ein Tag.’“ (Interview An6) 

4.2 Unterstützung für die Angehörigen 

4.2.1 Angehörige als „KooperationspartnerInnen“ und  Betroffene 

Es wurde schon darauf hingewiesen, welche zentrale Rolle die Angehörigen im 

Versorgungsverlauf spielen, wenn es um Entscheidungen im Zusammenhang mit 

Ernährung, im Notfall oder rund um den letzten Lebensort geht. Dienste sind einerseits 

auf die Zusammenarbeit mit Angehörigen angewiesen, wenn es um die Häusliche Pflege 

geht, denn „ohne sie geht es nicht“, stationäre Einrichtungen sind mit dem „Querschießen“ 

der Angehörigen aber oft überfordert, wenn diese sich (zu Recht) über die Versorgung 

beschweren oder auch in Behandlungsfragen anderer Meinung sind als die Betroffenen 

selbst. Die Überforderung kommt auch daher, dass die Angehörigen oft nicht als 

diejenigen gewürdigt werden, die schon eine lange, intensive Betreuung geleistet haben 

und die dabei sind, gerade einen wichtigen Menschen in ihrem Leben zu verlieren. 

Manche Einrichtungen könnten daher den Angehörigen in diesem Moment noch mehr 

Unterstützung 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 ausschließlich auf den kranken und sterbenden 

Menschen konzentrieren.  

4.2.2 Potentielle Zukünfte des Betreuungsverlaufes besprechen  

In der spezialisierten Palliativversorgung bemüht man sich erfolgreich um die 

Angehörigen, bietet ihnen Unterstützung an, vermittelt zwischen ihnen und den 

Betroffenen etc. Angehörige erleben dies als hilfreich, wohltuend, es hilft ihnen dabei, sich 

mit dem Sterben und der Versorgung der Betroffenen auseinanderzusetzen. Eine gute 

Angehörigenarbeit ermöglicht ihnen, an der Behandlung zu partizipieren und neue 

Motivation für (letzte) hilfreiche Gesten den Betroffenen gegenüber zu schöpfen. Was 

macht in diesem Moment den Unterschied aus? Im Falle guter Angehörigenarbeit wird 

ihnen geholfen, Differenzierungen zu treffen, indem Fragen besprochen werden wie: Wie 

ist das für 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? Können wir ihnen helfen? Ein Beispiel aus 

der Häuslichen Pflege mag diese Situation illustrieren:  
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„Und als es Montagabend mit dem Röcheln losging, hatten die uns am Telefon erklärt, dass das 

noch schlimmer wird und dass das vor allem für uns schlimm ist, aber für ihn nicht. Also die hatten 

uns das alles so genau erklärt, 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 weiß, ok, das gehört so dazu. Das 

hatte man uns alles so weit erklärt. Und uns eben auch dieses Angebot gemacht, man könnte 

nachts anrufen, also das war schon… sehr hilfreich.“ (Interview An8)  

4.2.3 Sicherheit vermitteln 

Insbesondere die EntscheidungsträgerInnen sind durch dieses Angebot angesprochen, 

denn sie sind in erster Linie für die (Mit-)Gestaltung der Versorgung verantwortlich und auf 

Informationen zur Einschätzung von Pflege und Betreuung angewiesen. Ihnen zu 

ermöglichen, als PartnerInnen bei der Entscheidung zu fungieren, ist für viele Dienste 

eine Selbstverständlichkeit, aber nur dann möglich, wenn die Angehörigen der Situation 

auch gewachsen sind und keine Überforderung verspüren. Ein wesentlicher Aspekt für die 

Unterstützung der Angehörigen ist, ob die Dienste und Einrichtungen einen „sicheren 

Rahmen“ bieten konnten:   

„Hm, sicher war für mich hilfreich die Absicherung durchs Krankenhaus, dass ich also immer sagen 

konnte, Hilfe, hier ist was, oder es ist was passiert. Also das war für mich entlastend bzw. diese 

Last wurde mir zum Teil genommen. Hilfreich war auch ganz klar diese ruhige verständnisvolle Art, 

wie man mit mir und auch größtenteils 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 Tür kam, das hat ihm gut getan.“ (Interview An3)  

Das Krankenhaus bietet nicht nur kontinuierliche Betreuung, um z.B. im Notfall (schneller 

als in der Häuslichen Pflege möglich) zu reagieren, auch die „ruhige und verständnisvolle 

Art“ wird im Nachhinein als hilfreich erlebt, wie sie sich auf den Betroffenen und seine 

Angehörige bezieht. Warum ist so eine Begegnung besonders kostbar? Zum einen ist sie 

nicht selbstverständlich, viele Betroffene und Angehörige werden nicht adäquat betreut 

und in ihren Augen „links liegen gelassen“. Zum anderen erleben viele Angehörige 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 weiß noch, nach dem Tod 

meiner Mutter wusste ich abends nicht, wann soll ich denn jetzt überhaupt 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 

Gespräch, danach konnte man auch gehen und die haben gesagt, 'ach kommen sie morgen mal 

wieder, dann können sie noch mal Abschied nehmen'.“ (Interview An4) 
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Zusammengefasst hat der „sichere Rahmen“ für die Angehörigen drei Kernaspekte:   

·  Kompetente AnsprechpartnerInnen (in schwierigen Situationen) sind leicht zu 

finden 

·  Kontinuierliche Betreuung ist gewährleistet 

·  Wahrgenommene fachliche Qualität in der Versorgung der Betroffenen ist hoch 

Es lässt sich festhalten, dass es sich doppelt auszahlt, die Angehörigen darin zu 

unterstützen, „ihr eigenes“ Versorgungssystem zu schaffen, ihren Blick für die Situation 

der Betroffenen zu schärfen und ihnen zur Seite zu stehen, sobald oder auch bevor sie es 

brauchen. Es macht für Angehörige einen bedeutenden Unterschied, zu wissen, dass die 

Versorgung der Betroffenen gut war UND sie selber sich angesprochen, wahrgenommen 

und respektiert gefühlt haben. Dann sind sie selber auch stärker motiviert, die Versorgung 

mitzugestalten und Verantwortung zu übernehmen.  

4.3 Zugänge zum Versorgungssystem  

4.3.1 Intransparenz des Versorgungssystems 

Angehörige äußern oft, dass sie sich mit den Betreuungsaufgaben überfordert fühlen, 

auch weil sie allein einem unüberschaubaren Versorgungssystem gegenüberstehen, 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 Eventualitäten im Versorgungsverlauf, die Schmerzen, Atemnot, Schwierigkeiten 

beim Essen mit sich bringen können, vorbereitet oder haben sich „vorher“ informiert. Die 

Optionen, die das Versorgungssystem bereithält, sei es für die Pflege, für Palliative Care 

oder für die onkologische Versorgung ist den wenigsten offenbar und das 

Versorgungssystem für die Angehörigen und die Betroffenen zunächst intransparent. 

Besonders schwierig wird die Situation für die EntscheidungsträgerInnen, denn sie 

müssen für die Betreuung der Betroffenen sorgen und brauchen in ihrer Lage oft selber 

Unterstützung. Eine Mitarbeiterin drückt das so aus:  

„Und wenn ich dann Menschen am Telefon habe, merken sie, wie denen ne Riesenlast von den 

Schultern fällt, wenn man ihnen Möglichkeiten aufzeigt. Das sind oft Angehörige, denen steht das 

hier, die wissen nicht mehr, was sie machen sollen, die müssen Betten besorgen, Geräte 

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 Überganges zur Hospiz- und Pal liativversorgung 

4.3.2.1 Systemhürden im Zugang zur Hospiz- und Palliativversorgung 

Aber es zeigt sich in vielen Fällen, dass der Zugang zur Versorgung durch das System 

selbst erschwert wird. Über Zufälle, Tipps, durch das Hörensagen von anderen 

Angehörigen oder Betroffenen werden oft mehr dienliche Hinweise gegeben als von 

MitarbeiterInnen selbst. Das gilt insbesondere für den Übergang von der Regelversorgung 

zur spezialisierten Palliativversorgung, der oft holprig und brüchig 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 möchte es nicht’. 

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

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

geht nun um den Übergang in die Palliativversorgung.  

 „Irgendwann war ich dann mit der Sozialarbeiterin in einem Raum, um zu überlegen, was gibt es 

noch für Möglichkeiten gibt, und sie sagt immer wieder Chemotherapie. Da sag ich ‚dazu hat mein 

Mann sich ja geäußert und das wollen wir nicht’. Dann erwähnte ich das Hospiz und irgendwie, ich 

weiß 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 wäre.“ (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 

Kämmerlein, wo sie ihr Büro hatte, und da habe ich ganz nett und freundlich gesagt ‚ich möchte 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 möchte, weil die Betreuung da 

besser ist. Mir hat keiner da keiner erzählt, was das Hospiz wirklich ist, obwohl sie es wusste, 

hinterher hat sie vom Hospiz sogar ne Broschüre gehabt! Als ich klipp und klar gesagt habe, dass 

ich das möchte und dass er das auch möchte, da hat sie mir nach einem ganz langen Hin und Her 

erst diese Broschüre gegeben. Und da ging auf einmal alles.“(Interview An9) 

4.3.2.2 Gelungene Überleitung zur Hospiz- und Palliativversorgung 

Natürlich gibt es auch Gegenbeispiele, wo die Überleitung zwischen Regelversorgung und 

spezialisierter Versorgung durch Kooperation und Koordination gelingt und den Familien 

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

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

mich um nichts mehr kümmern, 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 kümmern, ich musste nur da 

sein, anwesend sein und folgen.“ (Interview An7) 

4.3.2.3 Handlungsmöglichkeiten anbieten und erweitern  

Die große Bandbreite von gelingenden und mühseligen Versorgungsverläufen zeigt, wie 

groß der Bedarf an engerer Zusammenarbeit zwischen den Dienstleistern (immer noch) 

ist. Die entscheidende Frage für Angehörige 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 Angehörigen und den Betroffenen so zu kommunizieren, dass sie 

verstanden werden und ihnen Unterstützung anbieten. Dies Qualitätsmerkmale werden 

erst dann für 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 Angehörigen die Möglichkeit 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 MAßNAHMENVORSCHLÄGE  

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 Angehörigen vergleichsweise weniger Angebote zur Verfügung stehen und wo 

die Strukturen derzeit noch im Aufbau begriffen sind. Mehr Unterstützung braucht es 

derzeit in Harburg, Bergedorf und dem Hamburger Osten, wo die Versorgung besonders 

ausbaufähig ist.  

Darüber hinaus ist ersichtlich, dass derzeit das meiste Geschehen noch überwiegend 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 jährlich 

in Hamburg sterben, werden viele zuletzt im Krankenhaus (aus einem Notfall heraus) 

oder, als letzten Wohnort, im Pflegeheim versorgt, wo jeweils individuelle Lösungen für 

die Umsetzung von Hospizarbeit und Palliative Care gefunden werden müssen. Zwar gibt 

es Übergänge 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 stärken, z.B. im Zusammenhang mit Spezialisierter 

Ambulanter Palliativversorgung, sondern den Menschen dort, wo sie zuletzt leben, eine 

menschenwürdige und hochqualitative Versorgung anzubieten. Die spezialisierte 

Palliativversorgung ist wichtig, aber sie steht immer nur einem geringen Teil der 

Betroffenen zur Verfügung.  

So hat sich etwa in Palliativstationen und Hospizen eine gute Praxis der Überleitung 

eingespielt, dort werden Palliativpflegedienste eingebunden, Kontakt mit HausärztInnen 

aufgenommen und Handlungsoptionen für die Betroffenen und die Angehörigen 

bereitgestellt. Diese stationären 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 

Würdigung des Vorstoßes seitens der Gesundheitspolitik, über die SAPV bestehende 

Strukturen zu verfestigen und zu verbessern, nicht dabei bleiben, die Aufmerksamkeit 

allein der spezialisierten Palliativversorgung und da ausschließlich dem ambulanten 

Bereich zu schenken.  
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5.1.2 Stärkung des Bestehenden – Spezialisierte und  Regelversorgung 

In den letzten Jahren hat sich eine bemerkenswerte Hospiz- und 

Palliativversorgungsstruktur herausgebildet, die von unten durch BürgerInnen getragen 

wird, durch hochprofessionelle MitarbeiterInnen geprägt ist und an verschiedenen Stellen 

punktuelle Unterstützung durch die Behörde (Koordinierungsstelle; Implementierung 

Palliative Care ins Pflegeheim) bekommen hat. Hinkünftig darf es bei der 

Weiterentwicklung keine Engführung entlang der spezialisierten Dienste geben, da 

insbesondere in den Pflegeheimen, Krankenhäusern und ambulanten Pflegediensten, wie 

vermehrt auch in alternativen Wohnformen, die Aufmerksamkeit für Palliative Care steigt 

und auch die Kompetenz und der Selbstanspruch der MitarbeiterInnen wächst. Diese 

Ressourcen gilt es einerseits zu fördern und gerade in der Regelversorgung 

Rahmenbedingungen zu schaffen die eine palliative Grundversorgung ermöglichen. 

Andererseits geht es darum, die Kompetenzen und das Wissen der MitarbeiterInnen 

aufeinander zu beziehen.  

5.1.3 EinzelkämpferInnentum vs. vernetzte Entwicklu ng 

Es wurde deutlich, dass hohe Kompetenzen und großes Engagement in Hospizen, 

Pflegeheimen, Krankenhäusern, Pflegediensten, Hospizdiensten wirksam sind. Zwischen 

den Anbietern, z.B. den Pflegediensten und HausärztInnen oder Pflegediensten und 

Hospizdiensten herrscht derzeit zu wenig Kooperationsroutine, hier kompensieren 

Einzelpersonen oftmals die strukturellen Defizite. Die Zusammenarbeit geschieht derzeit 

oft nur punktuell, zufällig und unter Zeitdruck, Kommunikationsroutinen, eingespielte 

Wege sind selten. Beteiligte haben oft Probleme, verlässliche Partner zu identifizieren und 

anzuspielen (ein Pflegedienst weiß nicht, an welchen ehrenamtlichen Hospizdienst man 

sich wenden könnte, 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 

PraktikerInnen sehen hier den größten Bedarf und zugleich die größten Chancen. Dabei 

wird die Hamburger Koordinierungsstelle für Hospizarbeit und Palliative Care als große 

Ressource gesehen. Gleichzeitig wird deutlich beschrieben, dass der Vernetzungsbedarf 

unmöglich über eine Stelle und damit eine Person geleistet werden kann. Hier ist eine 

breitere Initiierung von Vernetzungsveranstaltungen gefragt, die sich noch stärker an 

regionalen Bezügen, Quartieren, oder Versorgungseinzugsgebieten, orientieren.  

5.1.4 Strukturelle Zwänge vs. komplexe Betreuungssi tuationen in Palliative Care  

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

jeweiligen Versorgungsbedarf reagieren zu können. 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 Spielräume zu, weder in der ambulanten Pflege noch im Pflegeheim 

oder Krankenhaus. Die MitarbeiterInnen können so vielfach ihrem eigenen 

versorgerischen Selbstanspruch nicht gerecht werden und sehen sich oftmals sehr 

belastenden Dilemmata gegenüber. Diese Problematik der fehlenden zeitlichen Flexibilität 

wird durch die Versorgungslücken an den Tages- und Wochenrändern nochmals 

verschärft. Die große  Herausforderung für die Zukunft wird sein, auch innerhalb der 

regelversorgenden Einrichtungen Finanzierungsformen und Veränderungen 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 könnte hinkünftig 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 würde 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 könnten den Rahmen dafür 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 AnsprechpartnerIn für alle in einer 

Betreuungssituation beteiligten AkteurInnen gibt, um damit die Sicherung der 

Betreuungskontinuität zu ermöglichen. Case Management als Versorgungsverständnis 

sollte daher noch stärker als bisher etabliert werden. Die Hoffnung der AkteurInnen ist, 

dass im Rahmen der neuen SAPV-Verordnung, aber auch der Integrierten 

Versorgungsverträge (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 Kooperationsqualität ist eng verknüpft mit der Qualität von Informations- 

und Kommunikationsinstrumenten. Einerseits geht es dabei um die Frage, in welcher 

Weise etwa Betreuungspläne oder Überleitungsbögen dazu geeignet sind, auch komplexe 

palliative Betreuungssituationen, sowie die Wünsche und Bedürfnisse 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 HausärztIn und ambulantem Dienst, oder von der SozialarbeiterIn des 

Krankenhauses mit dem ambulanten Palliativdienst, erforderlich ist, um die 

Versorgungsübergänge adäquat gestalten zu können.  

Bei Übergängen zwischen unterschiedlichen Versorgungskontexten, etwa der Entlassung 

aus dem Krankenhaus in die häusliche Versorgung, ist die große Herausforderung, wie es 

gelingen kann sowohl auf pflegerischer Ebene, etwa über eine Überleitungspflege die 

Kontakt zum ambulanten Dienst aufnimmt, als auch auf medizinischer Ebene, etwa 

zwischen primär behandelnder StationsärztIn und HausärztIn, den Informationsfluss zu 

sichern. Der Bedarf ist hier besonders groß, da die Fallpauschalen (DRG´s)13 dazu 

führen, LangzeitpflegepatientInnen institutionell „zu verhindern“. Alte, chronisch kranke 

und mehrfach erkrankte Menschen werden daher besonders häufig in einem schlechten 

Allgemeinzustand sehr schnell wieder nach Hause entlassen, ohne dass das häusliche 

Versorgungsnetzwerk organisiert wäre, bzw. eine adäquate 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 häufig ändern kann, Symptome unerwartet auftreten können, und das 

notwendige Wissen der angesagten Palliativversorgung vielfach lediglich interdisziplinär 

generierbar ist.  

Dieser Bedarf wird speziell in der (vielfach fehlenden) Kooperation zwischen den 

HausärztInnen und ambulanten Diensten, bzw. Palliativpflegediensten gesehen. Hier stellt 

allerdings bereits die Entwicklung einer funktionierenden medizinisch-pflegerischen 

Verordnungspraxis eine große Herausforderung dar. Darüber hinausgehende 

                                                 
13 Das ökonomisch-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 für die Behandlung erforderlichen 
ökonomischen Aufwand unterteilt und bewertet sind, wurde in seinen vielfältigen Auswirkungen auf die 
Versorgungspraxis und das Versorgungsselbstverständnis im Krankenhaus von Arne Manzeschke und 
KollegInnen (2007, siehe auch http://www.ethik.uni-bayreuth.de/diakonie_oekonomie.html) differenziert 
untersucht. Durch die DRG´s wird unter anderem eine deutliche Ökonomisierung und damit 
Industrialisierung der Versorgung im Krankenhaus festgestellt. 
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Dokumentations- und Koordinationsleistungen sind für niedergelassene ÄrztInnen bisher 

schlicht nicht verrechenbar. Als niedergelassene ÄrztIn Palliativmedizin im besten Sinne 

zu praktizieren und interdisziplinär anzulegen ist lediglich als freiwillige Leistung zu 

verwirklichen. Als freie UnternehmerIn, wie es HausärztInnen sind, gibt es dahingehend 

keine Anreize.  

5.1.6.3 Gemeinsame palliative Betreuungsplanung 

Insbesondere in den interdisziplinär und interorganisational besetzten Analyse- und 

Maßnahmenworkshops haben die PraktikerInnen den Bedarf einer spezifischen 

palliativen Betreuungsplanung, für besonders komplexe und schwierige 

Betreuungssituationen, artikuliert. Dort, wo die herkömmliche Pflegeplanung und die 

Informations- und Dokumentationsblätter an ihre Grenzen stoßen, 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 wäre die Entwicklung einer Praxis gemeinsamer, also inter- und 

transdisziplinärer (MitarbeiterInnen und Betroffenen) vorausschauender Einschätzung der 

gesamten Betreuungssituation, die in prozesshafter Weise an den veränderten 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 

über abstrakte und formalisiert eingeführte Instrumente, als vielmehr über die davor 

erforderliche Analyse der bestehenden Kooperationspraxis entlang konkreter 

Betreuungsverläufe von gemeinsamen PatientInnen weiter entwickelt werden kann. Dies 

wurde von WorkshopteilnehmerInnen bestätigt und als wichtige Qualitätssicherungs- und 

Entwicklungsmaßnahme 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 Rückschlüsse, die sich etwa aus ethischen 

„Fall“besprechungen ergeben, stellen dabei mögliche Maßnahmen 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. Für die Etablierung 

und Weiterentwicklung der Hospiz- und Palliativversorgung sind jedoch besonders die 

Koordination und das Zusammenführen von unterschiedlichen Diensten und Anbietern auf 
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einer übergeordneten Ebene von enormer Wichtigkeit. Dabei geht es primär um die 

Organisation von Wissensaustauschprozessen, um die Entwicklung eines gemeinsamen 

Versorgungsselbstverständnisses, um das Formulieren diverser Entwicklungsbedarfe, das 

gemeinsame Entwickeln von Perspektiven der regionalen Vernetzung und 

Zusammenarbeit, um die Artikulation von gesundheitspolitischen Anliegen und um die 

Verständigung über gemeinsame mittelfristige Zielsetzungen in der weiteren Integration 

von Palliative Care in das Versorgungssystem Hamburgs. Über die von der Behörde für 

Soziales, Familie, Gesundheit und Verbraucherschutz (BSG) finanzierte und operativ der 

LAG Hospiz und Palliativarbeit Hamburg e.V. zugeordneten Koordinierungsstelle für 

Hospiz- und Palliativarbeit sind dahingehend bereits wichtige Impulse gesetzt worden. 

Hier wäre 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 befördern. Eine Diversifizierung der koordinierenden AkteurInnen wäre 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 

Schlüsselrolle zu. Sich dem Thema der Versorgung von alten, chronisch kranken, 

demenziell veränderten, mehrfach erkrankten, sterbenden Menschen nicht mit größter 

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 Maßnahmen, die mit starker 

Beteiligung der AkteurInnen des Gesundheitssystems zum Ziel haben, einen nachhaltigen 

Entwicklungsprozess zu befördern, der sich eben nicht mit der Finanzierung von 

einzelnen Stellen oder der Ausschüttung von einmaligen Geldern für den Anschub von 

Einrichtungsinitiativen begnügt.  

Die Selbstentwicklung von Personen und Organisationen zu befördern ist ein 

Kernelement nachhaltiger Entwicklung im Versorgungssystem. Das setzt aber die die 

Demokratisierung – im Gegensatz zu aufgesetzten Top-Down Verordnungen - von 

Entwicklungs- und Veränderungsprozessen voraus. Der wesentlichste Schritt dabei ist 

eben die Partizipation der betroffenen Menschen, sowie der betroffenen und beteiligten 

MitarbeiterInnen.  
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Da die Veränderung von komplexen sozialen Systemen einer langfristigen 

Eigenzeitlichkeit unterliegt, braucht es antizipierende und prospektive Strategien und 

Entwicklungsperspektiven. Insbesondere in der Hospiz- und Palliativversorgung sind 

dabei zivilgesellschaftliche Formen der Selbstorganisation und des Engagements, im 

Sinne des Empowerment-Ansatzes zu fördern. Auch die Entwicklung z.B. neuer inter- und 

intragenerationeller Solidaritäten in Netzwerken entspricht so einem nachhaltigen 

Versorgungsverständnis. Die Frage neuer Wohlfahrtsmodelle im Rahmen eines 

veränderten „Welfare-Mix“ (vgl. Evers 2002; Klie 2007) wäre daher offensiv anzugehen. 

Und letztlich ist gesundheitspolitische Versorgungsplanung und -entwicklung immer im 

Lichte der Verteilungsgerechtigkeit und damit der Zugangsgerechtigkeit für alle 

betroffenen Menschen, unabhängig ihrer sozialen und ökonomischen Möglichkeiten, zu 

sehen (vgl. Wegleitner 2007).14  

5.1.7.2 Implementierung von Struktur und inhaltsbasiertem Prozess 

Die oben ausgeführten Aspekte bedeuten für Hamburg, dass es zwar sehr erfreuliche 

gesundheitspolitische Initiativen (Implementierung Palliative Care i. Pflegeheim, 

Finanzierung von Beratungs- und Koordinationsstelle) gibt, die große 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 vielfältige inhaltliche Verständigungsprozesse zur kollektiven Weiterentwicklung 

eines Versorgungsfeldes wie die Hospiz- und Palliativarbeit. Dabei kann es letztlich aber 

auch nicht ausschließlich um die Frage der Optimierung von struktureller Vernetzung und 

Kooperationen gehen. Für die Integration von Palliative Care in das Hamburger 

Gesundheitssystem braucht es eine grundsätzliche Verständigung über 

Selbstverständnisse 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 Solidaritäten.  

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 stärken, und wesentlich zur 

                                                 
14 Dies gilt insbesondere in der Palliativversorgung. Wo Hospize, Palliativbetten und ambulante 

Palliativkompetenz momentan nur einer sehr eingeschränkten Anzahl von Menschen zugänglich 
sind. Wird die palliative Spezialisierung gegenüber einer Integration in die Regelversorgung 
vorangetrieben, ist dahingehend keine große Veränderung zu erwarten. Denn der Großteil 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“ 

überlassen wird, oder ob es nicht bewusste Schritte gesundheitspolitischer Steuerung 

bedarf, um hinkünftig allen HamburgerInnen gleiche Versorgungsrahmenbedingungen 

anbieten zu können.  

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, Palliativ Teams und den aus den 

regelversorgenden Pflegediensten mit Palliative Care Leistungsinhalten (die allerdings 

bisher über den Ausweis anderer Pflegleistungspakete „querfinanziert“ wurden) 

entstehenden Ambitionen verhalten, wird wesentlich die zukünftige ambulante 

Palliativversorgung prägen. Strebt man flächendeckende Hochspezialisierung an, oder 

breiter gefächerte gehobene Kompetenz in Palliativversorgung? Wird letztlich wieder nur 

innerhalb der spezialisierten Versorgungsinseln Betroffenen orientierte Palliative Care 

möglich sein, oder auch bis zu einem gewissen Komplexitätsgrad in den 

regelversorgenden Diensten? Sicher ist, dass mit der neuen gesetzlichen Regelung ein 

zusätzliches Geschäftsfeld geschaffen wurde. Der regionale Wettbewerb zwischen den 

Dienstleistern um den neu zu verteilenden „Kuchen“ hat bereits begonnen. 

Mit Blick auf diese Herausforderungen, erscheint es zielführend, gesundheitspolitische 

Anreize zu schaffen, die SAPV in regionale Versorgungsverbünde zu integrieren. Damit 

könnte 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 würde 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 - Verträge mit 

den Krankenkassen abgeschlossen worden. Die Hürde für 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 über Einrichtungsgrenzen 

hinweg zu konstituieren, wird mit der SAPV Beschlussfassung nicht aufgenommen. Die 

Fragen, wo ein gemeinsames Versorgungsverständnis und eine gemeinsame Philosophie 
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von Palliative Care entwickelt werden, wo Kooperationsinstrumente, oder wie 

Informationsflüsse abgestimmt werden, wie Interdisziplinarität gewahrt wird, oder in 

welcher Weise die ehrenamtlichen HospizmitarbeiterInnen in diesem 

Professionalisierungskonzept weiterhin ihren wichtigen Platz einnehmen können, bleiben 

weitestgehend unbeantwortet.  

Die Frage der nachhaltigen operativen Organisation und Steuerung von Versorgungs-

Netzwerken ist nicht im Blick. Dabei gehört dies zu den anspruchsvollsten 

Organisationsaufgaben moderner Gesellschaften. Das Netzwerk ist nämlich 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 unterstützen, etwas zu 

erreichen oder zu entwickeln, was alleine nicht, oder lediglich mit wesentlich höherem 

Aufwand möglich wäre.  

„Organisationsübergreifende Netzwerke bilden ein soziales System von im Kern 

autonomen Organisationen, die ihre Energien bündeln, um ein Ziel zu erreichen, das 

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

Die Charakteristik von Netzwerken ist geprägt von der Balance zwischen dem Nutzen für 

die Einzelorganisationen und den notwendigen Aufwendungen, um die allparteiliche 

Funktionalität zu wahren, bzw. das Netzwerk zu entwickeln. Der individuelle Mehrwert für 

die Einzelorganisationen stellt auf Dauer die Bindungskraft dar und sichert die Stabilität. 

Kommt das Verhältnis 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 Grundsätzliches 

mitgedacht werden. Netzwerke sind geprägt 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 ermöglicht 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 für die Entwicklung des 

Gesamten braucht Ressourcen und ermöglicht 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 fortwährende Kernherausforderung (vgl. 

Grossmann, Lobnig 2004).  

Gerade mit Blick auf die Bildung von SAPV-Netzwerken und 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 zunächst die formale Anerkennung als 

Palliativnetzwerk basierend auf vertraglichen Vereinbarungen. Versorgungs- und 

Kooperationsqualität  ist damit noch keine sichergestellt.  

Die inhaltliche Verständigung über 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 bestmöglich die vorhandenen Initiativen und Engagements bündeln und 

bedarfsorientiert aufeinander beziehen. Ziel muss es sein, integrierte regionale 

Versorgungsnetzwerke zu befördern, 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 AkteurInnen ein abgestimmter Maßnahmenprozess entwickelt wird, 

der die Umsetzung von integrierten Versorgungsnetzwerken in Hamburg vorantreibt.  

Wichtige Bausteine für die Entwicklung integrierter palliativer Versorgungsnetzwerke: 

�  Bedarf palliativer Versorgungsverbünde für alle Hamburger Stadtteile erheben 

�  Wissen- und Know-How zur Entwicklung und Etablierung von Versorgungsnetzwerken 

fördern 

�  Entwicklung von Konzepten der Einbindung von Ehrenamtlichkeit, der Einbindung von 

Pflegeheimen, der Verknüpfung mit der Regelversorgung, der interdisziplinären 

Verständigung, sowie der Netzwerksteuerung in SAPV  

�  SAPV Initiativen auf die regionalen Versorgungsverbünde beziehen 

o Nur mit der Beteiligung der Stadt-Landespolitik möglich 

�  Entwicklung von interdisziplinären Aus-, Fort- und Weiterbildungsperspektiven 

o gemeinsam mit LAG und DHPV, sowie anderen zentralen Bildungsträgern 

�  Begleitung und Evaluation von SAPV Initiativen 

�  Modellbildung für die bundesweite Entwicklung der SAPV 
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5.1.7.6 Alternative Versorgungskonzepte fördern 

Für die Praxis der stationären Altenhilfe wird es hinkünftig darum gehen, zum einen ihre 

Bemühungen in der Palliativversorgung weiterhin mit diesem Engagement weiter zu 

betreiben, sich zum anderen aber auch, durchaus vor dem Hintergrund strategisch 

ökonomischer Perspektiven, die Frage zu stellen, inwieweit die Grundkonzeption 

stationärer Altenhilfe mit Blick auf die Bedürfnisse der Menschen hinkünftig noch adäquat 

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 

beiträgt den Menschen dort ein Sterben zu ermöglichen, wo sie gelebt haben (Dörner 

2007). Damit müssen nicht unbedingt die eigenen vier Wände gemeint sein, aber das 

soziale und kulturelle zu Hause wäre in den lokalen Lebenszusammenhängen mit zu 

gestalten. 

Alternative Formen der stationären Altenhilfe, wie betreutes Wohnen, die diesen Anspruch 

aufnehmen, sind erfreulicherweise auch in Hamburg im Wachsen begriffen. Auch aus 

Perspektive der übrigen Dienstleister im Hamburger Versorgungssystem, werden 

alternative Wohnformen immer stärker nachgefragt, deren Ausbau ausdrücklich begrüßt 

und als wichtiger Eckpfeiler zukünftiger kommunaler Versorgung betrachtet. Gerade auch 

mit Blick auf die Unterstützung und Versorgung von demenziell veränderten 

MitbürgerInnen sind weitere gesundheitspolitische Schritte in diese Richtung äußerst 

wichtig. 

5.1.7.7 Innovation durch Förderung trandisziplinärer Entwicklungsprozesse 

Zukunftsfähige 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 PraktikerInnen. Nachhaltige Veränderung 

erfordert die intelligente wechselseitige Bezugnahme von unterschiedlichen theoretischen 

Bausteinen, empirischen Erkenntnisse mit dem wichtigen Erfahrungswissen der 

MitarbeiterInnen und Betroffenen (vgl. Schäffner 2002; Heller et al. 2007; Heimerl; 

Wegleitner 2007, Kittelberger 2007). Dieses Anliegen ist von Seiten der Einrichtungen und 

Träger (externe Beratung und Begleitung), von Seiten der Wissenschaft (transdisziplinäre 

Forschung, Interventionsforschung, Veränderungswissenschaft) und von Seiten der 

Bildungsträger (Interdisziplinäre Lehrgänge, die Praxis und Theorie aufeinander beziehen) 

aufzunehmen. Gesundheitspolitik ist dabei gefordert, die Rahmenbedingungen für solche 

vielschichtigen Prozesse mit zu gestalten.  
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5.1.8 Ergänzende Aspekte und Maßnahmenbeispiele: 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 angeführt werden 

sollen. Anschließend werden Maßnahmenbeispiele in der operativen Logik, wie sie sich 

aus den Workshops ergeben haben, skizziert. Aufgrund der partizipativen Generierung 

der Maßnahmenperspektiven von MitarbeiterInnen aus verschiedenen 

Versorgungskontexten und Professionen werden die Beispiele in entsprechend 

unterschiedlicher Weise beschrieben.  

5.1.8.1 Ergänzende Aspekte 

·  Quartiersbezug : Vernetzung und Absprachen, die lokal schon aufgebaut sind, stärker 

fördern und die blinden Flecken der Palliativversorgung im Osten und Südosten der 

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

·  Interdisziplinarität und Kommunikation auf Augenhöh e zwischen Pflegekräften, 

ÄrztInnen, Ehrenamtlichen, KoordinatorInnen, BeraterInnen (über gemeinsame 

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

·  Zusatzfinanzierung  bzw. strukturelle Stützung für die ambulante palliative 

Versorgung derjenigen Betroffenen, die nicht in den Vorzug von SAPV kommen 

werden.  

·  Organisationale Kompetenz in Palliative Care stärke n: D.h. die Initiierung von 

Organisationsentwicklungsprozessen ist ein wesentlicher Bestandteil einer 

nachhaltigen Entwicklung der Palliativversorgung (vgl. Heimerl 2006). Gleichsam ist 

es als grundsätzliches Element von Qualitätssicherung 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 

Angehörigen auseinandersetzen. Die interdisziplinäre Auseinandersetzung mit der 

eigenen palliativen Versorgungskultur (vgl. Heller et al. 2003) ist Ausgangspunkt für 

adäquate Entwicklungsmaßnahmen. Die Gesundheitspolitik kann hier entsprechende 

Anreize schaffen.  

·  Nachhaltige Unterstützung für die Pflegeheime : in Weiterführung der Initiativen zur 

Implementierung von Palliative Care in den Pflegeheimen ist die stationäre Altenhilfe 

in ihren Bemühungen eine gelingende Palliative Care zu etablieren zu stärken. Im 

Prozess ist auf die kooperative Anbindung von ÄrztInnen, 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 

stärken. Inhaltlich wird der Bedarf an palliativmedizinischer Ausbildung (insbesondere 

von HausärztInnen), an interdisziplinärer Zusammenarbeit, an der Stärkung sozial-

kommunikativer Kompetenzen, an der Reflexionsfähigkeit und an fachspezifischer 

Palliative Care signalisiert 

·  Umfassende zentrale Datenbank  der professionellen und ehrenamtlichen Anbieter in 

Hamburg, die von ÄrztInnen, Diensten, Einrichtungen und Betroffenen sowie ihren 

Angehörigen eingesehen werden kann (aufbauend auf Palliativ- und Hospizführer). 

5.1.8.2 Rollenprofil und Aufgabenfeld von (Netzwerk)KoodinatorInnen 

Der Diskussionsbedarf zur Vernetzung der Versorgungsdienstleister in Hamburg ist 

zurzeit groß. Verschiedene Netzwerke, die größtenteils trägerbasiert arbeiten, haben ihre 

Tätigkeit schon aufgenommen. Die Workshops im Rahmen des Projektes haben gezeigt, 

dass eine spezifische Perspektive für die KoordinatorInnen, Rolle und Aufgabenprofil, 

stärker zu entwickeln ist. Einerseits geht es darum, die Bedürfnisse der Betroffenen und 

Angehörigen aufzunehmen und andererseits die Kooperation in und zwischen den 

Diensten und Einrichtungen zu erleichtern und gezielt die kollektive Weiterentwicklung in 

Palliative Care anzustreben.  

Für die (potentiellen) NetzwerkkoordinatorInnen sind zwei Austausch- und 

Koordinationsebenen zentral: 

·  Koordination und Steuerung der netzwerkinternen, oder trägerinternen Leistungen und 

Aktivitäten (Organisationsentwicklungsbedarf; Fort- und Weiterbildung; 

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

·  Partizipation an und Koordination von trägerübergreifenden und kommunalen 

„Wissens- und Austauschplattformen“ (interdisziplinäre Vernetzungstreffen; 

Erfahrungsaustausch zwischen KoordinatorInnen; Zusammenschau der 

Tätigkeitsbereiche der unterschiedlichen Entwicklungsmaßnahmen, usw.) 

Das Profil und das Aufgabenfeld ergeben sich somit zunächst aus den jeweiligen Träger- 

oder Netzwerkinteressen. Die fachliche Weiterentwicklung, der Ausbau des Pools an 

Strategien, Methoden, Maßnahmen, sowie das Interesse an einer kollektiven 

Weiterentwicklung der Hamburger Hospiz- und Palliativversorgung, wird jedoch primär 

durch übergreifende Vernetzungsinitiativen befördert. In deren Rahmen ist dann auch die 

Abklärung diverser verwntaortlichkieten bzw. eine synergetische Arbeitsteilung der 

Koordinations- und Vernetzungsinitiativen auf städtischer Ebene eher möglich. 

Im Workshop wurde dahingehend folgender Maßnahmenprozess skizziert: 
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�  Ziel der Maßnahme : Ziel- und Aufgabenbeschreibung der NetzwerkkoordinatorInnen  

�  Erfolgskriterien : Verschiedene Koordinierungsebenen sind abgegrenzt und geklärt  

�  Wichtig : Leistungserbringer gehören mit ins Boot 

�  Prozessgestaltung: Eine Runde von KoordinatorInnen aufmachen: Aufgaben klären 

und verteilen, multiprofessionelle runde Tische quartiersbezogen gründen. 

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

damit verbunden?  

5.1.8.3 Vernetzungsveranstaltung - Jour fixe „Hamburg am Lebensende“  

Neben einer stärkeren Etablierung kleinräumiger Vernetzungsaktivitäten ist die 

kontinuierliche Ausrichtung von stadtweiten Veranstaltungen ein wichtiger Baustein für 

nachhaltige Entwicklung in der Palliativversorgung. Dazu wurde von den 

WorkshopteilnehmerInnen die Stärkung eines regelmäßigen Austausches von 

Fachwissen und Erfahrungen derjenigen PraktikerInnen, die an einer interdisziplinären, 

interorganisationalen Kommunikationsplattform interessiert sind, gefordert. Ein 

halbjährliches Treffen könnte die Entdeckung und Formulierung gemeinsamer Anliegen 

ermöglichen und als Hamburg weite „Kontaktbörse“ zwischen InteressenspartnerInnen 

fungieren. 

�  Ziel: Trägerübergreifende Vernetzungen und Synergien erleichtern, zugleich ein 

offenes öffentlichkeitswirksames Forum bilden  

�  Inhalte: Fachbezogene Vorträge zu „Hamburg am Lebensende“, Reports aus den 

Quartieren (Netzwerken), Schnittstellenbildung zu sozialrechtlichen Nachbargebieten: 

Pflegestützpunkte, Geriatrie, Onkologie, open space Moderation 

�  Form: offene Einladung an alle Interessierten (Praktiker, Betroffene, Angehörige)  

�  Erster Schritt:  Aufbau auf vorhandenen Strukturen (Netzwerke, Datenbanken, 

Hospizführer), dann: wer lädt ein? Wer finanziert?  

5.1.8.4 Entwicklung eines „Palliativen Dokumentations- und Betreuungsplanes“ 

�  Ziel der Maßnahme: Interdisziplinäre und interorganisationale Dokumentation des 

Verlaufs der Bedürfnisse und Perspektiven der Betroffenen und ihrer Angehörigen  

�  Prozess:  

o regelmäßiger Austausch innerhalb des Behandlungsteams und mit Betroffenen plus 

Angehörigen über Zustand und Entwicklung  

o möglichst in Anwesenheit der Angehörigen und Bezugspflegekräften besprechen  

o Rücksprache/ Einbeziehung des Hausarztes 

o Dokumentation gemeinsamer Entscheidungen  

o Festlegungen für Notfälle treffen  
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o ggf. standardisierte Nachfrage für spezifische Situationen treffen  

o Informationen auf Überleitungsbogen festhalten 

o im Vorfeld Klärung innerhalb des Betreuungsteams: zeitliches Setting, Atmosphäre, 

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, erschließt sich in vielen Situationen nicht mehr aus einem gesellschaftlichen 

ethischen Konsens oder diverser Standesethiken. Oft genug befinden sich die 

AkteurInnen 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 Abwägen und 

Aushandeln von unterschiedlichen Positionen, Einschätzungen und Konsequenzen geht.  

Diese Situationen sind für die beteiligten Menschen durch Gefühle der Ausweglosigkeit, 

der Alternativlosigkeit und der Ohnmacht geprägt. Die einseitige Entscheidung für eine 

der Handlungsmöglichkeiten führt immer zu einem unerwünschten Resultat. Eine 

Auflösung dieser paradoxen Situation ist nicht möglich. Die MitarbeiterInnen in 

Versorgungseinrichtungen handeln alltäglich 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 veränderten BewohnerInnen zu wahren, 

andererseits aber im Sinne ihres Fürsorge- und Betreuungsauftrages die BewohnerInnen 

vor möglicher Selbstgefährdung zu schützen. Dieses Handeln in Widerspruchsfeldern 

ergibt sich zwingend aus dem Umstand, dass Einrichtungen des Gesundheitssystems 

rund um unauflösbare Grundwidersprüche unserer Gesellschaft etabliert sind. Es sind 

unauflösbare Widersprüche des Lebens – wie Jugend vs. Alter; Gesundheit vs. Krankheit; 

Leben vs. Tod; Autonomie vs. Fürsorge (Heintel 2005). Die faktische Unauflösbarkeit 

dieser existentiellen Widersprüche führt dazu, dass die MitarbeiterInnen in ihrem 

alltäglichen Handeln immer an diese Widerspruchgrenzen stoßen. Soll ich – um das 

Leben der Bewohnerin zu verlängern – ihr mit (sanfter) Gewalt essen geben, oder soll ich 

– ihren Wunsch respektierend – akzeptieren, dass sie den Mund beim Essen zukneift, 

auch wenn das dazu führt, dass sie sehr schwach wird? Der Widerspruch zwischen der 

Notwendigkeit, das Leben der BewohnerInnen zu schützen und zu verlängern 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 auflösbar. In der Versorgung von alten, 

demenziell veränderten, schwerkranken und sterbenden Menschen sind diese 

Widerspruchsgrenzen im besonderen Maße 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 ermöglicht werden. Nur im Lichte beider 

Widerspruchspole lassen sich erträgliche und aushaltbare Handlungsoptionen für die 

Beteiligten gestalten (vgl. Wegleitner, Heimerl 2007).  

Das Gestalten und Aushandeln, das Prozessieren der Widersprüche, 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 interdisziplinären Teams, oder des 

einrichtungsübergreifenden 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 für 

MitarbeiterInnen und Betroffenen, wie auch die Beispiele zur Ernährung am Lebensende 

gezeigt haben, beträchtlich ist. Vielfach sind es Einzelinitiativen, die aber nicht Teil eines 

allgemeinen Versorgungsverständnisses sind, das diese Formen der Verständigung als 

zentralen Eckpfeiler und damit als notwendige (palliativ)versorgersiche Dienstleistung, die 

auch abrechenbar ist, begreifen. Wie die Diskurse rund um die Patientenverfügung und 

damit den mutmaßlichen PatientInnenwillen, um die künstliche Ernährung, oder um die 

Sterbehilfe zeigen, ist der Handlungsbedarf jedoch hier besonders groß. Sowohl für die 

Einrichtungen als auch für (formelle und informelle) Versorgungsnetzwerke gibt es keine 

Alternative mehr zu einer stärkeren Etablierung von Besprechungsformen, die den Raum 

für die Besprechung ethischer Herausforderungen im Betreuungsalltag öffnen, die den 

Betroffenen eine Stimme in professionalisierten Versorgungsprozessen geben oder dabei 

helfen aus der individuellen Last von Einzelentscheidungen herauszukommen, indem 

schwierige Situationen kollektiv besprochen und Handlungsmöglichkeiten 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 können auf unterschiedlichen Ebenen der Einrichtung, aber sinnvollerweise 

auch Versorgungskontext übergreifend eingerichtet werden. Im Workshop zur 

Maßnahmenempfehlung wurden in einer Gruppe Voraussetzungen formuliert, die es für 

gute (ethische) Entscheidungen braucht:  

o Zeit und Raum für Kommunikation und Austausch über kontroverse ethische 

Positionen oder Ansichten 

o eine Stelle (Case Management), wo die Informationen zusammenlaufen 

o eine gelingende, interdisziplinäre Kommunikation 

o vorausschauende, gemeinsame Betreuungsplanung 

o Spielraum für die Reformulierung von Entscheidungen im Betreuungsverlauf  

o den Spielraum der rechtlichen Sicherheit für die MitarbeiterInnen  

Für die TeilnehmerInnen des Workshops ergibt sich das Kernspannungsfeld bei der 

Organisation von ethischen Entscheidungen derzeit aus der fehlenden Zeit und den 

straffen, linearen Ablaufprozessen gegenüber dem Anspruch, den individuellen 

Betreuungsverläufen und Bedürfnissen der Betroffenen gerecht zu werden. Wichtige 

Zielsetzung der ethischen Fallbesprechungen ist es aus ihrer Sicht, im Betreuungsverlauf 

die Bedürfnisse und ethischen Positionen der Betroffenen (MitarbeiterInnen, sowie 

Betroffene und ihre Angehörigen) zu identifizieren und in Austausch zu bringen. 

Gemeinsame Entscheidungen sind zu dokumentieren und in Verantwortlichkeiten zu 

übersetzen, bestehende Instrumente sind dahingehend zu erweitern. 

In welcher Weise können nun ethische Fallbesprechungen zur Analyse und Bearbeitung 

von unauflösbaren Widerspruchsfeldern beitragen? 

1. Widersprüche sind dann bearbeitbar, wenn die entgegengesetzten Pole, und die sich 

daraus ergebende problematische Situation für die MitarbeiterInnen, differenziert 

beschrieben werden. Das Dilemma muss sozusagen in seiner Unauflösbarkeit greifbar 

werden und der ursächliche Zusammenhang zwischen den Widersprüchen 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 

könnte, richtet den Blick unmittelbar auf die möglichen Handlungsoptionen für die 

Akteure, die MitarbeiterInnen und die Leitung der Einrichtung. Es kommt natürlich 

auch vor, dass der Gestaltungsspielraum innerhalb der Einrichtung begrenzt ist, wenn 

etwa sozial- und gesundheitspolitische Verordnungen (Bsp. Berufsgesetze) das 

Widerspruchsfeld begründen. 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 Trägers zu richten, die in der Lage sind in gesundheitspolitischen 

Gremien Inhalte transportieren zu können. 

3. Da die reflektierten Widersprüche unauflösbar sind, kann es in der Bearbeitung eines 

Dilemmas lediglich das Ziel sein, die individuellen und kollektiven 

Handlungsspielräume der beteiligten Akteure zu erweitern. Es geht darum, die 

Situation für die beteiligten Akteure erträglicher zu gestalten, sie zu verbessern, auch 

wenn dies oft nur in Nuancen möglich ist. Es gibt eben vielfach nicht „die eine 

Lösung“, oder die einzig gute Entscheidung. Oft gibt es keine gute Lösung, sondern 

nur eine „am wenigsten schlechte“. Aber: Auch das Treffen von weniger schlechten 

Entscheidungen macht die Situation für die Beteiligten weniger belastend. Selbst 

wenn Handlungsspielräume nicht erweiterbar sind, ist es eine große Ressource, die 

im Alltag oft unerträglichen, aber zu ertragenden Widersprüche zu erkennen, sie zu 

benennen, zu beschreiben und zu analysieren, sowie die erlebte Ohnmacht 

auszusprechen. Es ist entlastend, die Unlösbarkeit der Problemsituation nicht als 

individuelles oder kollektives Versagen zu verstehen. Denn die in den 

Fallbesprechungen beschriebenen und analysierten Dilemmasituationen weisen 

vielfach über die Verantwortlichkeit der Einzelpersonen hinaus, auf andere 

Systemebenen, entweder auf die Organisation und des Trägers, oft auf das 

Gesundheitssystems und seine Rahmenbedingungen für die Versorgung von alten, 

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

5.2.4 Ethische Entscheidungsarrangements in Einrich tungen und im kommunalen 

Versorgungsnetzwerk 

Unabhängig von unmittelbaren Entscheidungsdilemmata hat es sich auch bewährt 

unterschiedliche Formen der Ethikberatung in Organisationen zu etablieren. Diese 

müssen sowohl für die Anliegen der Betroffenen, wie auch für die Anliegen der 

MitarbeiterInnen zugänglich sein. Nicht immer geht es dabei um 

Versorgungsentscheidungen auch arbeitsethische Probleme können hier Thema sein. 

Essentiell für die Integration einer organisationsethischen Perspektive ist die 

Ermöglichung des ethischen Diskurses auf unterschiedlichen Ebenen, der die 

Partizipation der Betroffenen und ihrer Anliegen, Ängste, Gefühle und Einschätzungen 

ermöglicht (vgl. Heller, Krobath 2003).  

Besonders anspruchsvoll, aber eben umso notwendiger, ist die Entwicklung einer 

ethischen Verständigungspraxis über Einrichtungsgrenzen hinweg. Gerade in einem 

komplexen städtischen Versorgungssystem, wo in palliativen Betreuungssituationen 

mehrere AkteurInnen und Einrichtungen beteiligt sind, wie etwa auch in der Frage um den 
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mutmaßlichen PatientInnenwillen oder um den Abbruch lebensverlängernder 

Maßnahmen, gesetzliche BetreuerInnen oder JuristInnen (AmtsrichterInnen).  

So sind etwa AmtsrichterInnen mit den Problemen der fehlenden Adäquatheit im 

spezifischen Einzelfall und der fehlenden, differenzierteren Standardisierung von 

Patientenverfügung konfrontiert. Daraus folgernd ist der Prozess der 

Entscheidungsfindung eine immanente Überforderung der betreffenden AmtsrichterIn. 

Ohne der Orientierungshilfe valider Willenserklärungen und die Tatsache im Blick habend, 

dass es keine implementierten Kommunikationsstrukturen gibt, die ein dialektisches, 

mehrperspektivisches erarbeiten solch existentieller Entscheidungen leisten, wird die 

betreffende AmtsrichterIn mit ihrer persönlichen Moral, ihrer ethischen Grundhaltung allein 

gelassen (vgl. Simon et al. 2004).  

Die Herausforderung für das Betreuungsnetzwerk und seine relevanten Umwelten, das 

sich fallspezifisch aus unterschiedlichen Akteuren – ÄrztInnen, PflegerInnen, Angehörige, 

BetreuerInnen, Bevollmächtigte, Betreuungsbehörden, AmtsrichterInnen – 

zusammensetzt, ist es ganz allgemein gesprochen, idealtypisch im Rahmen 

partizipatorischer Entscheidungsprozesse, und basierend auf eventuell vorliegenden 

Willenserklärungen der PatientIn, den mutmaßlichen PatientInnenwillen handlungsleitend 

werden zu lassen. Wie diese Problemstellung in einem kommunalen Versorgungsnetz in 

Hamburg aufzunehmen ist, bleibt eine zentrale Herausforderung zukünftiger ethischer 

Verständigungssysteme.  

5.2.5 Ethische Entscheidungsarrangements als Analys e- und 

Entwicklungsinstrument 

Was beim Blick auf verschiedene, ethische Verständigungssysteme besonders wichtig 

erscheint, ist der potentielle Mehrfachnutzen für die beteiligten AkteurInnen und 

Einrichtungen. So hat sich gezeigt (vgl. Reitinger et al. 2007a), dass die interdisziplinäre 

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 Versorgungsverständnisses bei.  

Das Gleiche gilt für einrichtungsübergreifende Settings des ethischen Diskurses. Auch 

hier wird anlassbezogen nach betroffenorientierten Lösungen gesucht, um damit auch 

gleich eine spezifische Form der Kommunikation und Vernetzung in schwierigen 

Situationen einzuführen. 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 Unterstützung von Angehörigen im Betreuungsverl auf 

Wesentliche Maßnahmen der Unterstützung von Angehörigen im Betreuungsverlauf sind 

inhaltlich in den Schlussfolgerungen und Maßnahmenbeispielen zur Weiterentwicklung 

der Hospiz- und Palliativversorgung, sowie der ethischen Kommunikationskultur 

aufgehoben. Daher sollen hier abschließen lediglich einige wenige Aspekte ergänzend 

bzw. verstärkend angeführt werden.  

5.3.1 Das Familiensystem als Adressat der Versorgun g 

Wie die Interviews mit Angehörigen gezeigt haben, sind derzeit vor allem im Bereich der 

spezialisierte Palliativversorgung, aber auch schon in einigen Pflegeheimen und 

Krankenhäusern Hamburgs, die Aufmerksamkeit für die Anliegen der Angehörigen, sowie 

die Anstrengungen zur Unterstützung gestiegen und Teil des versorgerischen 

Selbstverständnisses. Allgemein lässt sich hier aber noch ein beträchtlicher 

Entwicklungsbedarf konstatieren. Denn gerade in existentiellen Krisensituationen ist das 

gesamte Familiensystem fragil und vulnerabel. Folglich darf sich Betroffenen orientierte 

Versorgung nicht ausschließlich auf den kranken und sterbenden Menschen 

konzentrieren (vgl. Wild 2006).  

5.3.2 Angehörige in der Koordination der Versorgung  entlasten 

Die Interviews haben auch gezeigt, dass sich die primären Pflegepersonen das 

Versorgungsnetz höchst aufwendig organisieren. Nicht selten ist dies aufgrund der 

andauernden Pflegebelastung jedoch gar nicht mehr im Blick oder möglich. Vom 

Versorgungssystem werden sie strukturell, aufgrund der fehlenden professionellen 

Kooperations- und Kommunikationsroutinen, in gewisser Weise in eine Case 

Management Rolle hineingedrängt, die deutlich zur Überlastung und Destabilisierung des 

informellen HelferInnensystems beiträgt. Hier sind die unterschiedlichen beteiligten 

Dienstleiter gefordert. Insbesondere das Wahrnehmen der Gate – Keeper Rolle von 

HausärztInnen, FachärztInnen, aber auch der diversen ambulanten Dienstleistungen wäre 

in diesem Zusammenhang, bewusst zu stärken und zu nutzen. Zudem ist auch hier ein 

funktionierendes Palliatives Case Management eine wichtige Ressource. Koordiniert von 

einer Fachperson (Case ManagerIn) sollten die Informationsflüsse gesteuert, 

Entscheidungsbedarfe aufgenommen und (Betreuungs-)Ziele vorausschauend im 

Betreuungsteam und mit den Angehörigen abgestimmt werden.  
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5.3.3 Erhöhte Transparenz über Informationsquellen für Angehörige 

Oft wird den Angehörigen der Zugang zur (adäquaten) Versorgung erschwert, wenn sie 

auf der Suche im eher intransparenten Versorgungssystem sind. Die Frage ist, wie die 

Angehörigen Informationen über die Versorgung am Lebensende bekommen und wie sie 

die Betreuung und Pflege in Zusammenarbeit mit den MitarbeiterInnen gestalten können.  

Es geht somit um die Form, wie Informationen über unterschiedliche Medien zugänglich 

und aufbereitet sind, und darum, in welcher Weise die in Kontakt stehenden 

DienstleisterInnen (ambulante Dienste, HausärztInnen, TherapeutInnen, usw.) 

vorausschauend Entlastungs- und Unterstützungsmöglichkeiten in das 

Aufmerksamkeitsfeld der Angehörigen rücken und auf spezifische unterstützende 

Dienstleistungen verweisen.  

Im Rahmen des Workshops ist dies von den PraktikerInnen beschrieben worden: 

�  Anliegen: Informationen für Angehörige verständlich und niederschwellig verfügbar 

machen  

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

Versorgung am Lebensende  

�  Formen: Internet, Broschüren, Telefon 

�  Kriterien: niederschwellig, verständlich, gut erreichbar, kostenneutral für NutzerInnen  

�  Messbarer Erfolg? Häufigkeit der Inanspruchnahme, inhaltliches qualitatives 

Feedback  

�  Erster Schritt: eine intensivere Vernetzung der bestehenden Informationsquellen 

(z.B. der Hospizführer Hamburg oder Hotlines), Stärkung des Angebotes im Internet  

Die Frage der Vermittlung von bestehenden Angeboten und die Förderung der 

Transparenz des Gesundheitssystems stellt damit eine wichtige künftige 

Herausforderung, sowohl für die einzelnen Dienste, wie auch für die Gesundheitspolitik, 

dar. 

5.3.4 Innehalten ermöglichen – „da sein“ 

Die Interviews mit Angehörigen haben in Bezug auf Entscheidungsprozess und 

Betreuungsverläufe gezeigt, dass schon mit der Diagnose eine spezifische 

Versorgungslogik und damit eine scheinbar vorgezeichnete Aneinanderreihung von 

Therapien und Entscheidungen mit einer großen Wucht über die Betroffenen 

hereinbrechen. Damit geht eine ungemein beschleunigende Dynamik des Erlebens und 

des Entscheidungsdrucks einher. Für die Betroffenen und Angehörigen spitzt sich der 
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gesamte Lebensvollzug darauf zu. Die große Herausforderung für das 

Versorgungssystem ist es, gerade in der Phase einer strukturell und systemisch 

bedingten Beschleunigung eine Form des Innehaltens anzubieten, der den Betroffenen 

ein bestimmtes Maß an Handlungs- und Entscheidungsfähigkeit zurückgibt. Das kann 

gelingen durch bewusstes Wahrnehmen der Person und ihrer Ängste und Sorgen, also 

einfach im „Da sein“ und situativen Begleiten, kann aber auch heißen, dass durch 

zusätzliche Informationen (alternative Heilverfahren) oder der gemeinsamen 

Auseinandersetzung mit einer schwierigen Situation (ethische Besprechung) 

Handlungsoptionen erweitert werden können, sowie Sicherheit und Vertrauen gestärkt 

werden. 

5.3.5 Trauer und die Nachbetreuung von Angehörigen 

In der Regelversorgung ist ein systematisches Nachgespräch mit den Angehörigen 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 

wertschätzende Beschreibungen der interviewten Angehörigen. Auch aus anderen 

Forschungsprojekten (vgl. Pleschberger 2007) kann dezidiert festgehalten werden, dass 

es ein großes Bedürfnis auf Seiten der Angehörigen gibt, die Pflege „nach zu 

besprechen“, das Bedürfnis, 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 Angehörigen eine Form des Abschieds 

die beidseitig gewünscht, jedoch in der Regelversorgung verunmöglicht wird. Hier auch im 

Krankenhaus und den ambulanten Diensten die Zeit nach dem Tod strukturell 

aufzunehmen und Zeiten mit den Angehörigen (Nachgespräch) zu ermöglichen, wäre eine 

wichtige Maßnahme zur Unterstützung der Angehörigen, aber auch der beteiligten 

MitarbeiterInnen.  
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