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Prof. Dr. Dr. Reimer Gronemeyer
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Wie sollte es anders sein? Ganz selbstverst ndlich r ckt in einer demographisch alternden Gesell-
schaft das Thema »Versorgung am Lebensende« ins Zentrum der Aufmerksamkeit. Aber auch aus
anderen Quellen n hrt sich die neue Sorge um die richtige »Sterbebegleitung«, um besondere For-
men »palliativer P ege«, um die Ausbreitung der Hospizarbeit und die Entwicklung der »Palliativme-
dizin«,

Noch vor wenigen Jahrzehnten waren diese Themen nicht pr sent. Sie dr ngen gegenw rtig mit
Vehemenz in den Vordergrund und das hat neben der Zunahme der Zahl Hochaltriger  vor
allem drei Gr nde:

Die Familie f hlt sich mit der Aufgabe, sterbende Angeh rige zu begleiten zunehmend berfor-
dert. Man fragt sich in der Familie: Sind wir der Aufgabe gewachsen oder ist mein Angeh riger im
Krankenhaus oder Altenp egeheim besser aufgehoben und versorgt? Die r umliche Situation, die
Berufst tigkeit der Frauen (die ja meist die P egenden sind) und das Verschwinden fester, stabiler
Familienstrukturen berhaupt tragen zu einer neuen Labilit t bei: Fr her war keineswegs alles bes-
ser, aber es war alles nicht so kompliziert wie es heute am Lebensende werden kann: Was soll
noch gemacht werden, was nicht? Das sind neue Fragen, die nach neuen Antworten verlangen.
Hinzu kommt, dass die Zahl der allein stehenden Hochaltrigen w chst. Der Satz, »ich m chte
zuhause sterbeng, den die meisten Deutschen so formulieren, wird aber f r einen 85j hrigen, der
in seiner Wohnung liegt, ein zumindest schwieriger Wunsch.

Es ist in den letzten Jahren immer deutlich geworden, dass das Sterben im Krankenhaus aus der
Sicht der Betroffenen eine ambivalente Angelegenheit ist: Dass man zum Sterben im Krankenhaus
ist, das ist ohnehin eine relativ neue Entwicklung. Zun chst zeigte sich aber das Krankenhaus die-
ser Aufgabe oft nicht gewachsen: Sterbende im Abstellzimmer, auf dem Gang etc. Auf diese Ph -
nomene haben die Krankenh user heute weitgehend mit Reformen reagiert. Aber die ambivalen-
ten Gef hle sind geblieben: Die Menschen gehen davon aus, dass sie im Krankenhaus
schmerztherapeutisch besser aufgehoben sind als zu Hause, aber viele f rchten nicht gewollte
medizinische Eingriffe: Lebensverl ngerung um jeden Preis. Dass die Realit t im Krankenhaus
heute zum Beispiel angesichts von Fallpauschalenregelungen schon oft eine ganz andere ist,
ist noch nicht richtig angekommen.
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Die Kosten f r die Versorgung am Lebensende sind explodiert. Verschiedene Zahlen schwirren
durch die Luft. Ob es nun 80 Prozent der gesamten Krankenhauskosten sind, die f r die letzten
Lebensmonate aufgebracht werden m ssen, oder weniger, das Ergebnis lautet: Sterben ist teuer
geworden. Wenn viel Geld die Bedingung f r eine »gute Versorgung am Lebensende« w re, dann
sollte das in einer reichen Industriegesellschaft wie Deutschland, keine Bedenken hervorrufen.
Aber der Verdacht der Betroffenen und Beteiligten lautet: Es ist durch die Verteuerung nicht unbe-
dingt besser geworden. Das Lebensende ist heute nicht die Phase, in der man allm hlich aus dem
konomischen Ge echt heraustritt, sondern das Gegenteil ist der Fall: Im P egeheim, im Kranken-
haus oder in der ambulanten (oder illegalen) Versorgung wird es meist so teuer wie nie zuvor.

Das ist das Neue in der Versorgung am Lebensende: Verglichen mit fr heren Zeiten ist das Lebens-
ende heute gekennzeichnet durch
Institutionalisierung (ca. 80 Prozent der Menschen in Deutschland sterben in Einrichtungen).
Medikalisierung (so wie ehemals der Priester oder Pfarrer zur wichtigsten Person am Sterbebett
wurde, so ist es heute meist der Mediziner

konomisierung (die Kosten f r palliative Versorgung sind kontinuierlich gewachsen).

Angesichts dieser Entwicklungen bricht nahezu berall in Europa die Frage auf, was eine »gute Ver-
sorgung am Lebensende« ist. Man kann dazu vermuten: Die kulturelle Zukunft Europas wird sich
wahrscheinlich weniger an seinen wirtschaftlichen Wachstumsziffern entscheiden als an der Frage,
wie dieses Europa mit 70 Millionen Hochaltrigen, die es 2050 beherbergen wird, verfahren will.
Wird es gelingen, das b rgerschaftliche Engagement so zu beleben, dass die Versorgung sterbender
Menschen nicht nur als Kostenfaktor, sondern als bedeutende humane und zivilgesellschaftliche
Aufgabe wahrgenommen wird? Die Gefahr, dass p egebed rftige Menschen sich selbst verwerfen,
weil sie sich als kostspielig und nutzlos wahrnehmen, ffnet dem Euthanasiegedanken Tor und T r.
Wie in ganz Europa, so meldet sich auch in Hessen das Thema »Versorgung am Lebensende«: Wir
legen eine Untersuchung vor, die das Sozialministerium des Landes in Hessen in Auftrag gegeben
hat, und die vielleicht einige Voraussetzungen schafft, um Richtungsentscheidungen treffen zu
k nnen. In Respekt vor der Arbeit, die bereits jetzt in diesem Bereich geleistet wird, haben wir ver-
sucht, erkennbar zu machen, wo es De zite gibt, welche Verkn pfungen und Vernetzungen w nsch-
bar w ren. Dass die an der Versorgung Sterbender beteiligten Menschen (als Experten oder als
Freiwillige), unterschiedliche Sichtweisen und nat rlich auch unterschiedliche Interessen haben,
kann nicht berraschen. Wir hoffen einen Beitrag dazu bieten zu k nnen, dass notwendige Ent-
scheidungen eher von Kooperation als von Konkurrenz gepr gt sind: Im Interesse der Menschen,
die an ihrem Lebensende angekommen sind.

Im Juni 2007
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Professor Dr. Andreas Heller / Mag. Klaus Wegleitner

(IFF Wien / Palliative Care und Organisationsethik)

Die Bed rfnisse Sterbender ermitteln
die Versorgungsplanung partizipativ
und multiperspektivisch entwickeln

Die weltweit bekannte Sterbeforscherin, Elisabeth K bler-Ross hat sehr markant ihre Lebenslei-
stung bilanziert: es sei ein gro er Erfolg meinte sie, den Tod von den Toiletten geholt zu haben.
Noch vor wenigen Jahren und Jahrzehnten waren das Sterben und die Sterbenden kaum ein
Thema. Die Rede von dem je eigenen Tod (R.M. Rilke) war endg Itig in die Poesie verbannt. Ster-
ben und Tod waren mehr oder weniger ein »Betriebsunfall« (H. Kappauf) im Krankenhaus. Manche
behaupten, sehr viel habe sich nicht ge ndert. Aber sie bersehen eine eindrucksvolle gesell-
schaftliche Bewegung von B rgerinnen und Fachleuten, von Verantwortlichen in der Politik, im
Sozial- und Gesundheitssystem.

Heute, im Jahr 2007, ist das Sterben, der Umgang mit den Sterbenden und ihren Angeh rigen und
Bezugspersonen in Deutschland immer wieder und vor allem kontinuierlich ein gro es gesell-
schaftliches und politisches Thema. Europaweit besch ftigen Fragen, etwa: Was ist ein menschen-
w rdiges Sterben und wie ist es f r alle Menschen m glich ist? Welche Quialit t einer interprofes-
sionellen Versorgung braucht es? Welche Einrichtungen und welche Versorgungsqualit t, welche
Expertise von der Medizin und P ege, von psychosozialer und spiritueller Betreuung sind erforder-
lich und wie wird sie bereitgestellt, koordiniert und nanziert?

Die berwiegende Mehrzahl der Menschen in Deutschland will zu Hause sterben. Was auch immer
das hei t: Es ist die diametral entgegen gesetzte Vorstellung zur faktischen Realit t. Wir sterben
mehrheitlich in Organisationen (immer noch in den St dten eher in Krankenh usern, allerdings
immer mehr in P egeheimen). Wie diese Diskrepanz zu bearbeiten ist, bildet eine der Schl ssel-
herausforderung f r eine gute Versorgung am Lebensende.

Ein grunds tzliches Dilemma der Gesundheitspolitik besteht darin, dass komplexen sozialen Reali-
t ten, differenzierten emotionalen Bed rfnissen und sehr regional- und kulturspezi schen Bedarfen
der betroffenen Menschen nach wie vor mit einfachen und linearen Planungsstrategien begegnet
wird. Mit der Berechnung von notwendigen Bettenanzahlen und erforderlichen Vollzeit quivalen-
ten, sowie der Errichtung neuer spezialisierter palliativmedizinischer Versorgungseinheiten ist noch
keine menschenw rdige Unterst tzung und Versorgung von alten, chronisch kranken, behinder-
ten, schwerkranken, demenziell ver nderten und sterbenden Menschen gew hrleistet. Es stellt
sich die Frage, ob es Erfolg versprechend ist, die Herausforderungen mit gesundheitspolitischen
Strategien anzugehen, die auf ein »Weiter so« und »Mehr vom Gleichen« setzen? Weitere Ausdiffe-
renzierung, weitere Spezialisierung, wie etwa die FI chen deckende Schaffung von spezialisierten
Palliative Care Parallelstrukturen. Oder braucht es alternative Konzepte, die eher eine nachhaltige
Verbesserung f r die betroffenen Menschen bringen?
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Allein die Institutionalisierung durch Bettenaufbau und -ausbau verspricht keine angemessene
L sung zu sein ebenso wenig wie die v llige Verehrenamtlichung von Versorgungsleistungen.
Immer mehr setzt sich die Einsicht durch, dass gute Versorgung am Lebensende nur in einem
intelligenten Versorgungsmix geleistet werden kann. Es braucht das kluge und abgestimmte
Zusammenspiel der Betroffenen und ihrer sozialen Netze, des zivilgesellschaftlichen Engagements,
der Professionellen und Experten und ihrer Einrichtungen, aber auch die nanzielle und rechtliche
Strukturentwicklung durch die Politik. Die Rolle und die Aufgabe von Freiwilligen und ihren Netz-
werken, des b rgerschaftlichem Engagements, ist hink nftig in allem mitzudenken (vgl. Klie 2007).
In der seit | ngerem angeregten Diskussion zum Sterben in der modernen Gesellschaft, haben sich
einige Evidenzen und Einsichten gezeigt, die f r die Auseinandersetzung eines versorgungsplane-
rischen Zuganges von gro er Bedeutung sind:

Sterben ist keine Krankheit, sondern ein ganz normaler Teil menschlichen Lebens. Diese Perspek-
tive r ckt das Sterben neben allen Professionalisierungsanstrengungen auch immer wieder als Auf-
gabe menschlicher Solidarit t, familialer Sorge und nachbarschaftlicher Hilfe in den Blickpunkt.
Nicht zuf llig sind der Einsatz und die hohe Bereitschaft vieler Mitb rgerinnen in Deutschland
wird die Zahl auf ann hernd 100.000 Menschen in diesem Feld hochgerechnet bemerkenswert
und Teil eines, in sinnvoller Weise zu entwickelnden »Versorgungsmix.

Menschen leben nicht nach Schema und sie sterben nicht nach Schema (vgl. Ewers, Schaeffer
2005). Jeder Versuch, ausschlie lich standardisierte Versorgungsmodelle, im Sinne eines lineari-
sierten Prozesses der Qualit tsentwicklung, zu entwerfen, scheitert am individuellen Lebensan-
spruch, an den pers nlichen und biographischen Bedingungen und Erwartungen der Betroffenen.
Also braucht es eine Balance von Individualisierung in der Versorgung bei gleichzeitiger standardi-
sierter Qualit tsorientierung.

Damit verbunden ist die Einsicht, dass wir das Leben und Sterben und damit die sterbenden Men-
schen nie unter Kontrolle bringen. Die semantischen Surrogate von Symptomkontrolle, von »Total
Pain Management«, Anleihen an einer sozialtechnologischen Managementsprache, die unterstel-
len, man w rde das Problem mit dem Sterben schon »in den Griff« kriegen, brechen sich an der
Realit t. Das Sterben von Menschen ist eben nicht fabrikm ig, im Modus eines omnipotenten
Qualit tsmanagements planbar. Es ist immer auch anarchistisch, unheimlich, eben nicht herstell-
bar, es sei denn um den f rchterlichen Preis einer auf Sterbeproduktion angelegten, b rokratisch
inszenierten Entsorgungspraxis. Literarisch sind diese Szenarien schon erdacht. So hat etwa der
schwedische Autor Carl-Henning Wijkmark in seinem Theaterst ck »Der moderne Tod Vom Ende
der Humanit t«, das 1978 erstmals auf Schwedisch, 2001 im Gemini-Verlag in Berlin dann auf
Deutsch, erschienen ist, das apokalyptische Bild entwickelt, dass die Gesundheitsplaner am Tisch
sitzen, um die »demographische Katastrophe« politisch zu bew Itigen suchen. Die Ursache der Ver-
sorgungsproblematik ist dabei schnell identi ziert: »Und die Wurzel des bels ist nicht prim r, dass
die Euthanasie ungesetzlich ist, sondern sie ist es, weil so wenige eine Euthanasie verlangen«
(Wijkmark, 13). Die be ngstigende L sung best nde demnach darin, die Selbstabschaffung in die
K pfe der Leute einzup anzen. Im europ ischen Vergleich gibt es bereits Anzeichen der Homoge-
nisierung der Sterbekulturen und der Entwicklung von Euthanasie als ad quate w hilbare Dienstlei-
tung, als Alternative zu Palliative Care (vgl. Gronemeyer et al. 2004).
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In Deutschland hat die Politik in vielfacher Hinsicht gesetzgeberisch auf dieses drohende Szenario
reagiert und in den letzten Jahren bemerkenswerte Rahmenbedingungen geschaffen, eine hospiz-
liche und palliative Versorgung Schritt f r Schritt zu verbessern. Eine offene Herausforderung ist
dabei die konzeptuelle Entwicklung einer bundesweiten Palliativversorgung. Die gesamte Republik
verf gt noch ber kein Konzept. Einzelne Bundesl nder aber haben die Initiative ergriffen (vgl. z.B.
Ministerium f r Gesundheit, Soziales Frauen und Familie des Landes Nordrhein-Westfalen 2006;
Nieders chsisches Ministerium f r Soziales, Frauen, Familie und Gesundheit 2006), die un ber-
schaubare Versorgungslandkarte am Ende des Lebens regional zu zeichnen und zu beschreiben.
Es scheint schon jetzt klar zu sein (entsprechende Entwicklung in verschiedenen europ ischen
L ndern best tigen dies), dass eine solche Planung nicht in altstalinistischer Planwirtschaft-Manier
von oben nach unten, an den Tischen politischer Ahnungslosigkeit entstehen kann. Systemtheore-
tisch betrachtet ver ndern sich komplexe soziale Systeme eben nicht ber einfache Planungs- und
Steuerungsmechanismen. Forschung und Gesundheitsplanung, die eine Ver nderung des Gesund-
heitssystems, eine Verbesserung des Bestehenden anstreben, m ssen in ihren Methoden, Heran-
gehensweisen und Interventionen an die Eigenlogiken des zu ver ndernden Systems anschlie en
(vgl. Willke 1989 & 1995; Wimmer 1989; Grossmann. Scala 2002). Erst dann sind entwickelte Per-
spektiven und Ans tze auch anschlussf hig und in die Praxis bersetzbar.

Die Bedarfe und Bed rfnisse der Betroffenen und die Strukturen des bestehenden Gesundheits-
systems sind sehr regionalspezi sch und in unterschiedlichen kulturellen Kontexten gewachsenen
(vgl. dazu auch Landes rztekammer Hessen 2006). Um Entwicklungspotentiale anzuregen, m s-
sen die Betroffenen (sowohl Nutzerlnnen, als auch Mitarbeiterlnnen des Sozial- und Gesundheits-
systems) am Projektprozess beteiligt werden. Gesundheitsplanung muss demokratisch d.h. parti-
zipativ mit den Betroffenen und den Professionellen, den Interessensvertretern, parit tisch im
Versorgungsmix im Feld, aufgebaut werden. Unterhalb dieser Erkenntnis kann es keine gedeihliche
Entwicklung in der Palliativversorgung geben.

Noch sind die Sozial- und Gesundheits-, die Versorgungsplanung in diesem Bereich unterentwik-
kelt, brigens auch Stiefkinder der Wissenschaft. Aus internationalen Beispielen werden auf deut-
sche Verh ltnisse scheinbar angepasste, d.h. »herunter gerechnete« Bettenzahlen identi ziert.
Aber wer sagt, dass Deutschland mehr Sterbe-Betten braucht? Woher wei man, dass Betten die
Kapazit tskategorie, die L sungs gur sind? K nnte es nicht sein, dass es eher Unterst tzungslei-
stungen, Vernetzungen vorhandener Ressourcen, Durchl ssigkeiten verschiedener Systeme
braucht? Die Figur der integrierten Versorgung (vgl. Mennemann 2001) h It ja die Erwartung auf-
recht, dass der Abstimmungsbedarf, die Kooperations- und Vernetzungsf higkeit die wesentlich
aufw ndigere und anspruchsvollere, aber auch die ad quatere Intervention sein kann, als die
Errichtung einer Palliativstation mit mehreren Betten in einem Schwerpunktkrankenhaus.
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Versorgungsbedarfe im Blick auf die letzte Lebensphase werden immer noch weitgehend an onko-
logisch erkrankten Menschen errechnet. So kommen oft die alten und hochbetagten, die demen-
zerkrankten Menschen, eine der besonders vulnerablen Personengruppe in unserer Gesellschaft,
nicht in den Blick. Eine wachsende Zahl von Menschen ist hier schicksalhaft betroffen. Von ande-
ren Personengruppen (Menschen mit Behinderungen, Menschen mit eher seltenen neurologi-
schen Erkrankungen, Wachkomapatienten, zu lebenslang Verurteilte, die vorhersehbar in der JVA
sterben werden, Wohnsitzlose, Menschen mit Migrationshintergrund, ethnische Minderheiten, etc.)
wird erst gar nicht gesprochen. F r sie gilt: im Tod sind alle gleich, aber im Sterben wiederholen
sich die Ungleichheiten und Ungerechtigkeiten der Gesellschaft.

Liest man solche Einsichten als Hintergrundfolie, so stellen sich gravierende Herausforderungen
f r die auf Gesundheits- und Versorgungsplanung angelegte Forschung.

Auch wenn die Politik immer wieder verf hrbar ist, ihren Erfolg in Zahlen darzustellen und auch
von der empirischen Forschung Zahlen, m glichst repr sentativ und mit hoher Vorhersagewahr-
scheinlichkeit (jedenfalls h her als die immer wieder neu der Fragw rdigkeit preisgegebene Pro-
gnosen der Demoskopie) erwartet, so muss diese Welt der Zahlen erg nzt werden durch qualita-
tive Schilderungen von Situationen, von als typisch erachteten Versorgungsdilemmata. Es hat schon
eine hohe Plausibilit t, wenn verschiedene niedergelassen ~rzte immer wieder das Problem in der
fehlenden Zeit, sowie in mangelnder palliativmedizinischer und kommunikativer Kompetenz schil-
dern. Es wird nicht plausibler, wenn man solche Berichte mit dem Faktor hundert multipliziert, um
eine wie auch immer geartete Repr sentativit t zu errechnen.
Was bedeutet es, wenn aus den Einrichtungen der station ren Altenhilfe wie in einem gro en
Bachchoral rezitiert wird, dass die rztliche Versorgung sehr insuf zient ist, von individuellen Virtuo-
sit ten einzelner niedergelassener, engagierter ~rztinnen abh ngt? Wer wird nicht verstehen k n-
nen, wenn die ambulanten P egedienste berichten, dass sie wie in einem Korsett eingeschn rt
sind in einer t glichen Hast von Patient zu Patient, mit Zeitvorgaben, die eine Wahrnehmung ver-
nderter Bed rfnisse kaum realistisch erscheinen | sst? Und wer w rde nicht den Betreuern von
mehrfach behinderten Menschen glauben, die brigens erstmals in Deutschland alt werden und
eines nat rlichen Todes sterben k nnen, dass eine angemessene Versorgung Behinderter in den
Einrichtungen mehr P ege und rztliche Betreuung erfordert? Ganz zu schweigen von den Men-
schen, die lebensl nglich verurteilt, im Strafvollzug ihrem Sterben entgegensehen.
Und schlie lich die Angeh rigen, die immer wieder erz hlen, was es hei t, am Wochenende und
in der Nacht alleine zu sein mit ihren schwerkranken Familienmitgliedern. Die oft erst nach dem
Tod z gerlich und stockend verstehen, unter welchen Belastungen sie gestanden haben, wie sie
an die Grenzen der physischen und psychischen M glichkeiten gekommen sind und diese auch,
ohne es zu merken, berschritten haben. Immer wieder ist das Klagelied zu h ren, zu wenig infor-
miert worden zu sein und zu wenig vorbereitet worden zu sein, auf das was auf sie zukommt und
was danach ist.

Einleitender Kommentar
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Nimmt man solche Momentaufnahmen ernst, dann ist einsichtig, dass eine empirische Versor-
gungsforschung quantitativ und qualitativ arbeiten muss.

Die Forschung muss die Differenzen im Feld sichtbar machen und die Widerspr che, die es aufzu-
nehmen gilt, thematisieren und differenzieren. Leben und Tod, Gesundheit und Krankheit sind
Grundwiderspr che unserer menschlichen Existenz, wir k nnen sie nicht eliminieren, sondern nur
mehr oder weniger gut (vielleicht solidarisch miteinander) aushalten, gestalten, ein wenig besser
vielleicht damit umgehen, ohne sie umgehen zu k nnen. Forschung kann helfen sie zu verstehen.
Forschung kann Optionen erarbeiten und begr nden. Diese Forschung muss daher partizipativ
arbeiten und Interventionen (Interventionswissenschaft) setzen, so dass die Expertise der Betrof-
fenen und der im Feld Arbeitenden zur Geltung gebracht wird, und dass Plausibilit ten und Wider-
spr che, Konvergenzen und Divergenzen entstehen.

Im Rahmen eines solchen Forschungsprozesses m ssen einerseits Daten zur qualitativen Beschrei-
bung der bestehenden Versorgung erhoben und andererseits Re exionsr ume auf unterschiedli-
chen Ebenen des Gesundheitssystems geschaffen werden, die eine gemeinsame Analyse und
Wissensgenerierung mit den Akteuren im Feld erm glichen (vgl. Bamme 2002; Heintel 2002;
K nigswieser, Exner 1998). Die herrschende Praxis wird auf das vorhandene Wissen aus nationalen
und internationalen Palliativversorgungsmodellen und die regionalen Entwicklungen bezogen. Es
geht somit nicht darum, dass die Wissenschaft einseitig ihre Expertise kommuniziert, sondern den
Mitarbeiterinnen des Gesundheitssystems, den gesundheitspolitischen Entscheidungstr gerinnen
und den betroffenen Menschen die M glichkeit zu einer multiperspektivischen Auseinanderset-
zung mit Problemstellungen und Herausforderungen er ffnet. Entsprechende Erhebungssettings,
wie regionale, interprofessionelle und interorganisationale Analyseworkshops, bef rdern zudem
eine berraschende, au erallt gliche Vernetzung von Akteuren des lokalen Versorgungssystems.
Selbstentwicklungspotentiale werden angeregt. Das zur Bef rderung des weiteren Entwicklungs-
prozesses relevante Wissen wird im Zueinander von Forschung und Praxis transdisziplin r koprodu-
ziert (vgl. Heimerl 2002; Heller, Wegleitner 2006; Wegleitner 2005, 2006).

Die Forschung muss Prozess orientiert arbeiten und Erkenntnisse, die sie im Laufe der Forschung
generiert, f r die Weiterentwicklung von differenziertem Wissen nutzen (vgl. Heller, Wegleitner
2006). Und dies, in dem sie die Differenzen etwa von regional-l ndlich (Nordhessen) und st dti-
schen Komplexit ten (Rhein-Main-Gebiet) aufeinander bezieht und in ihren Verschiedenheiten
beschreibt. Versorgung in Palliative Care muss ja immer auch die W rdigung der vorhandenen Res-
sourcen realisieren. Es kann nicht darum gehen, ein neues System neben das berkommene zu
setzen.

Es braucht geduldige und gedeihliche Formen, soziale Arrangements, um die unterschiedlichen
Akteure auf den verschiedenen Ebenen zueinander, zum Thema und in eine relevante, sicher auch
kontroverse Debatte zu bringen. Wer soll das tun, wenn nicht auch die Wissenschaft in der moder-
nen Gesellschaft?
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Im Rahmen der vorliegenden Forschungsarbeit wurden

Gruppeninterviews mit 124 Besch ftigten, Ehrenamtlichen und Angeh rigen in drei hessischen
Regionen durchgef hrt. Sie gaben Auskunft ber ihre Arbeit und ihre pers nlichen Erfahrungen mit
dem System medizinischer Versorgung und der Begleitung von Menschen am Lebensende.

2.730 Frageb gen an niedergelassene ~rzte/innen in Hessen gesandt.
Es antworteten 402 “rzte/innen (R cklaufquote 14,7 %).

111 hessische Plankrankenh user zu ihrem Umgang mit Sterbenden befragt. 88 Krankenh user
beantworteten den Fragebogen (R cklaufquote 79,3%). Diese repr sentieren rund 90% der
Krankenhausbetten in Hessen.

Die wesentlichen Ergebnisse

Regional differenzierte Netze im Aufbau. Basierend auf der in dieser Studie untersuchten Beispielre-
gionen Hessens kann festgestellt werden, dass sich dort Netze palliativer Versorgung und hospizli-
cher Begleitung entwickelt haben, die durch die Besonderheiten der jeweiligen Regionen gepr gt
sind. In der | ndlichen Region Waldeck-Frankenberg sind dezentrale Strukturen entstanden, die
sich auf diese Weise auf das Problem der gro en Fl che des Landkreises eingestellt haben. In
Frankfurt hat sich eine zentrale Struktur bew hrt, die im Stadtgebiet begrenzte Kooperationen ent-
wickelt hat. Dadurch wurde in einer st dtischen Region mit einer gro en Dichte bersichtlichkeit
und Verl sslichkeit in der Versorgung geschaffen. Unterschiedliche Lebensbedingungen der Men-
schen erfordern vielf Itige Versorgungsstrukturen.
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Haus rzte/innen in Hessen, die an der Studie teilgenommen haben, geben an, zu wenig Zeit f r

die Versorgung schwerstkranker Menschen am Lebensende zu haben. Haus rzte/innen ver-
sorgen pro Quartal nach eigenen Angaben durchschnittlich 19,8 Menschen, bei denen die Kura-
tion nicht mehr im Vordergrund der Behandlung steht.? In der Befragung machen die Haus rzte/
innen klar, dass sie im Grunde zu wenig Zeit f r diese Patientengruppe zur Verf gung haben.
68,6 % der Studienteilnehmer/innen geben an, dass der eng gesetzte Rahmen kaum Zeit f r eine
gute Betreuung und Begleitung dieser Patienten zul sst.

Die an der Befragung teilgenommenen Haus rzt/innen beklagen eine zu schlechte Bezahlung

f r die Behandlung von Menschen in ihrer letzten Lebensphase. 89,9 % der Haus rzte/innen
geben an, dass die Abrechnungsmodi f r diese T tigkeit zu eng gesetzt sind.

Palliative Versorgung betrifft zu weniger als 50 % Patienten, die an Krebs leiden. Ein deutliches

1

Ergebnis der Befragung ist die Tatsache, dass Haus rzte/innen nicht nur Menschen mit einer
Krebserkrankung palliativ versorgen, sondern zu einem erheblichen Teil Itere, multimorbide Pati-
enten, Menschen mit einer neurologischen Erkrankung und Menschen mit Demenz. Mit einem
Anteil von 41,6 % stehen gerontopsychiatrische Diagnosen bei schwerstkranken Patienten am
Lebensende an erster Stelle. Patienten mit einer onkologischen Erkrankung machen nach den
Angaben der teilgenommenen Haus rzt/innen 32,6 % dieser Patientengruppe aus. Auf hnliche
Zahlen kommt die Befragung der Krankenh user. Rund 60 % der Krankenhauspatient/innen, die
sich am Lebensende be nden, leiden nicht an einer onkologischen Erkrankung. In Gruppeninter-
views mit Besch ftigten aus dem Bereich der palliativen Versorgung wurden diese Ergebnisse
best tigt. Eine gro e Mehrheit der Beteiligten erkl rte, dass eine Beschr nkung der Versorgung auf
Menschen mit einer onkologischen Erkrankung in der Praxis berholt sei.

Dies ist eine wesentlich h here Angabe, als es der Zwischenbericht der Enquete-Kommission vermuten lie . Diesem

zufolge betreut ein Hausarzt pro Jahr im Schnitt 1 bis 2 Palliativpatienten. Die Enquete-Kommission hatte den Schwerpunkt
ihrer Ausf hrungen und Berechnung auf die Tumorpatienten gelegt, die Studienteilnehmer jedoch oftmals auch Patienten
mit nicht-onkologischer Diagnose zur Gruppe derjenigen schwerstkranken Patienten gez hlt, bei denen die Kuration nicht
mehr im Vordergrund der Behandlung steht.

Ergebnisse und Handlungsempfehlungen
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Hessische Krankenh user arbeiten an einer Verbesserung der palliativen Versorgung. 32 studien-
teilnehmende Krankenh user geben an, ber Palliativbetten, eine Palliativstation bzw. Hospizzim-
mer zu verf gen. Insgesamt ergeben sich damit 127 Palliativbetten an hessischen Krankenh usern.
9 Krankenh user verf gen ber eine Palliativstation. Zahlreiche Krankenh user beteiligen sich an
lokalen Netzwerken und planen die Er ffnung einer Palliativstation. 47 Krankenh user nannten
Vorhaben zum Ausbau der palliativen Versorgung. Allerdings versterben noch die meisten Patien-
ten im »normalen« Krankenzimmer. 16,9 % der Krankenh user sehen keine M glichkeit zur Auf-
bahrung Verstorbener vor.

Palliative Weiterbildung an Krankenh usern noch unzureichend. 316 Mitarbeiter/innen wurden von
hessischen Krankenh usern, die an der Studie teilnahmen, nach eigenen Angaben bislang im
Bereich Palliativmedizin und »Palliative Care« weitergebildet, bzw. befanden sich zum Zeitpunkt der
Befragung in Fort/Weiterbildung. 11 von 88 Krankenh usern machen keinerlei Angaben zu ein-
schl gigen Weiterbildungen in ihrem Haus. 21 Studienteilnehmer geben an, bislang noch keine
Mitarbeiter/innen weitergebildet zu haben. An 32 Krankenh usern wurde keine Weiterbildung im
p egerischen Bereich organisiert, 35 Krankenh user hatten im rztlichen Bereich noch keine Wei-
terbildung veranlasst.

Schmerztherapeutische Kompetenz an Krankenh usern unterstreicht deren wichtige Funktion in
der palliativen Versorgung. 72,6 % der Studienteilnehmer geben an, zumindest einen Schmerz-
therapeuten am Haus zu besch ftigen. 39,3 % der teilgenommenen Krankenh user verweisen auf
die T tigkeit der hauseigenen An sthesisten, bzw. das Vorhandensein spezieller schmerztherapeu-
tischer Konzepte.

Kooperation von Hospizdiensten und Krankenh usern verbesserungsf hig. Obwohl 90,2 % der
teilgenommenen Krankenh user angeben, eine ambulante Hospizgruppe vor Ort zu haben, exi-
stiert in 40,2 % der H user kein Besuchsdienst Ehrenamtlicher.

Angeh rige brauchen effektivere Unterst tzung. Die teilgenommenen Krankenh user beantworten
die Frage, wie sie die Qualit t der Kommunikation mit Angeh rigen bewerten, berwiegend aus-
gesprochen positiv. Die an der Studie teilggnommenen Haus rzte/innen sehen die Angeh rigen
als am st rksten in die Versorgung eingebunden. Die wichtigen Aufgaben der Angeh rigen werden
von den Institutionen des Gesundheitswesens zwar gesehen, die De zite der Kommunikation
jedoch zu wenig wahrgenommen. Angeh rige sehen sich h u g allein gelassen und nicht gen -
gend informiert. Sie leiden vor allem am Wochenende unter dem permanenten Zeitdruck des
Fachpersonals.
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Gefahren eines Marktes palliativer Versorgung. Die Forderung nach einer besonderen Ber cksichti-
gung der Bed rfnisse Sterbender ist von Seiten der Hospizbewegung, sowie auch von Palliativme-
dizinern jahrelang erhoben worden. Mit der Einf hrung der »spezialisierten Palliativversorgung« als
bezahlter Leistung am Kranken wird dieser Forderung von Seiten des Gesetzgebers nun erstmals
Rechnung getragen. So sehr Praktiker/innen der Arbeit dies als Erfolg werten, so sehr schildern sie
aber auch die Gefahren eines sich entwickelnden Marktes palliativer Versorgung. Die Einf hrung
der »spezialisierten Palliativversorgung« stellt eine zus tzliche Einnahmequelle f r die Gesundheits-
dienste dar, um die durchaus konkurriert wird. Im sensiblen Umgang mit Sterbenden ist es per se
problematisch, konomische Fragen zu er rtern. Und doch sind Fragen der Wirtschaftlichkeit und
ein gegenseitiges Misstrauen hinsichtlich versteckter konomischer Interessen der verschiedenen
Akteure zunehmend pr sent. Es f hrt zu Nachteilen auf Seiten des Patienten, wenn die Koopera-
tion der an der Versorgung beteiligten Institutionen unter den Bedingungen eines »Kampfes um
Marktanteile« leidet.

Ehrenamtliches Engagement und Hospizarbeit unabdingbar in der Versorgung Sterbender. Auf
ehrenamtlicher Hospizarbeit basiert in Hessen ein Gro teil der palliativen Versorgung. Sterbebe-
gleitung, Besuchsdienste f r Menschen mit Demenz, Beratung Angeh riger, Weiterbildung und
h u g auch Koordination der jeweils Beteiligten werden von den regionalen Hospizgruppen unent-
geltlich geleistet. Besch ftigte klagen ber Zeitstress, der insbesondere in der Versorgung Sterben-
der als qu lend empfunden wird. Fachpersonal und Ehrenamtliche bef rchten eine zunehmende
Instrumentalisierung des Ehrenamts: Ehrenamtliche sollen die personellen L cken f llen und den
Teil psychosozialer Versorgung bernehmen, den das Personal nicht schafft. Wird das Ehrenamt im
Sinn einer Hilfst tigkeit f r Hauptamtliche ausgenutzt, dann wird dies sowohl Besch ftigte wie
Ehrenamtliche demotivieren und damit langfristig eine gute Versorgung unterminieren.

Gute Versorgung am Lebensende | sst sich nicht standardisieren. Besch ftigte Krankenschwestern
und -p eger, ~rzt/innen oder Altenp eger/innen brauchen nach ihrer Aussage f r eine gute pallia-
tive Versorgung ihrer Patient/innen in erster Linie unreglementierte Zeit. Die individuellen W n-
sche sterbender Menschen m ssen handlungsleitend sein und nicht standardisierte Reglements,
die in modularisiertem Zeittakt »Versorgungseinheiten« festlegen. Dies ist unabh ngig von Qualit ts-
kriterien und Weiterbildungserfordernissen zu sehen, die von Besch ftigen wie Ehrenamtlichen
gerade in der Arbeit mit schwerstkranken und sterbenden Menschen als elementar wichtig aufge-
fasst werden.

Ergebnisse und Handlungsempfehlungen
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Weiterversorgung durch die Quali zierung bestehender Strukturen statt Bildung von palliativen
Spezialistenteams. Zu welchem Zeitpunkt setzen palliative Behandlung und P ege ein? Wann
wird die kurative Behandlung abgebrochen? Die Grenzen sind ie end und sollten es auch blei-
ben. Im sensiblen Feld der palliativmedizinischen Behandlung und der Sterbebegleitung sind die-
jenigen am st rksten mit den Bed rfnissen der Schwerstkranken vertraut, die die Behandlung und
P ege ber einen meist langen Zeitraum in H nden hatten. Nach Auffassung der befragten Expert/
innen der palliativen Arbeit sollten Haus rzte/innen und P egekr fte in Palliative Care weitergebil-
det werden, anstatt diese Aufgabe an spezialisierte Palliativteams zu delegieren. Haus rzte/innen
bef rchten mit der Umsetzung des verabschiedeten Gesetzes vor allem eine zunehmende B ro-
kratisierung. Sie sehen die umfassende Versorgung der Menschen am Lebensende als ihre origi-
n re Aufgabe. 94,7 % der an der Studie teilgenommenen Haus rzte/innen sind der Meinung, dass
sie auch die Koordination dieser Arbeit bernehmen sollten.

Integrierte Versorgungsformen sind sinnvoll, wenn mit ihnen keine Exklusion von Versicherten
verbunden ist. Der Abschluss integrierter Versorgungsvertr ge geh rt zu den Wettbewerbsinstru-
menten der Krankenkassen. Im Sinne der eigenen Versicherten soll die Kooperation zwischen den
diversen Akteuren vertraglich geregelt und dadurch verbessert werden. Insofern k nnen integrierte
Versorgungsvertr ge geeignete Mittel sein, alle Beteiligten in einem Verbund zusammenzuschlie en.
Auf dem Gebiet der palliativen Versorgung kommt dieses Mittel jedoch genau dann an seine Grenze,
wenn Menschen aufgrund »falscher« Krankenkassenzugeh rigkeit von Leistungen eines palliativen
Verbundnetzes, das nur von bestimmten Krankenkassen nanziert wird, ausgeschlossen werden.

Der Zerfall sozialer Netze f hrt zu einem zunehmenden Bedarf palliativer Versorgung. Nicht jeder
Mensch braucht am Ende seines Lebens eine palliative Versorgung. Die Gr nde f r die Notwendig-
keit palliativer Versorgung sind vielf Itig und sicher nicht ausschlie lich eine Frage medizinischer
Diagnose. Wer allein und vereinsamt zu Hause lebt, istin h herem Ma e auf institutionelle Dienst-
leistung angewiesen. Heute liegt der Anteil der Single-Haushalte in Frankfurt bei ber 50 %. Auch
im | ndlichen Bereich sind Mehrgenerationenhaushalte mittlerweile nicht mehr die Regel. Aller-
dings herrschen hier von Seiten der Angeh rigen mehr Ber hrungs ngste, die institutionellen Ver-
sorgungsangebote in Anspruch zu nehmen. Die Inanspruchnahme professioneller oder ehrenamt-
licher Hilfen gilt gerade im | ndlichen Bereich h u g als das Eingest ndnis eigenen Versagens oder
eigener Unf higkeit. Die Dauer berforderung der Angeh rigen kann in der Folge dazu f hren, dass
die Ressourcen im Krisenfall nicht mehr ausreichen und die Verlegung des Schwerstkranken in ein
Krankenhaus oder Heim notwendig macht.
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Sozio konomisch Benachteiligte sind von einer Versorgung zu Hause eher ausgeschlossen. Die
umfassende Versorgung schwerstkranker Menschen am Lebensende erfordert im h uslichen
Umfeld eine zeitintensive Betreuung. Diese ist allein ber die Leistungen der Krankenversicherung
und/ oder P egeversicherung nanziell kaum abzudecken. Eigene nanzielle Ressourcen m ssen
aufgebracht werden, um hauswirtschaftliche und/oder zus tzliche p egerische Hilfen zu organi-
sieren. F r Patient/innen ohne entsprechende Mittel ist die Sicherstellung einer umfassenden pal-
liativen Versorgung im h uslichen Umfeld problematisch. Das Fachpersonal beschreibt, dass die
G te der Versorgung bereits heute eine soziale Frage darstellt. H usliche Hilfen, Nachtwachen
oder 24-Stunden-P ege sind ohne entsprechende nanzielle Ressourcen f r viele private Haus-
halte kaum bezahlbar.

Fazit

Die derzeitige Versorgungssituation von schwerstkranken Menschen am Lebensende in Hessen
erscheint in einigen Bereichen verbesserungsbed rftig. Zahlreiche Ergebnisse der Studie deuten
darauf hin, dass Betroffene sowie deren Angeh rige aus sozialen, nanziellen und nicht zuletzt
strukturellen Bedingungen heraus nicht in dem Ma e palliativ versorgt und hospizlich begleitet
werden, wie es in der jeweiligen Lebenssituation notwendig und hilfreich w re. Anstrengungen zur
Verbesserung der Versorgung m ssen geleistet werden.
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Regionale Strukturen st rken

In den verschiedenen Regionen Hessens sind unterschiedliche Versorgungsstrukturen entstanden.
Dies sollte nicht als De zit, sondern als eine St rke begriffen werden. Bislang entstandene Koope-
rationen und Netzwerke haben eine der Region angemessene Struktur entwickelt. Entsprechend
sollte sich der Ausbau der palliativen Versorgung daran orientieren. Die Landesregierung sollte im
Rahmen ihrer Ein ussm glichkeiten die gewachsenen regionalen Strukturen bei der Weiterentwick-
lung und Vernetzung unterst tzen. Der Aufbau von Palliativdiensten an Schwerpunktkrankenh u-
sern kann in einer Region sinnvoll sein, w hrend andere Regionen mit einem solchen Modell nicht
arbeiten k nnen. Insbesondere Betroffene und deren Angeh rige in | ndlichen Regionen, die nicht
im unmittelbaren Einzugsgebiet eines solchen Schwerpunktkrankenhauses liegen, k nnten von
Versorgungsleistungen abgeschnitten werden. Offenheit f r die Erprobung verschiedener Modelle
ist in der gegenw rtigen Phase angemessen.

Netzwerke der Versorgung ausbauen

Versorgende Netzwerke bilden sich im Verlauf einer schweren Krankheit rund um die privaten
Netze der Kranken. Je reibungsloser und verl sslicher die institutionellen Netzwerke arbeiten, desto
st rker k nnen sie der Unterst tzung der Angeh rigen, Freunde und Nachbarn dienen und die Ver-
sorgung im h uslichen Umfeld sicherstellen. In zahlreiche Regionen haben die beteiligten Institu-
tionen begonnen, sich zu Netzwerken zusammenzuschlie en. Idealerweise sollten diese Netz-
werke die vier S ulen von Palliativ Care abdecken k nnen:

1 Medizinische Betreuung

1 P egerische Versorgung

1 Psychosoziale Beratung

1 Spirituelle Begleitung

Zu diesem Zweck m ssen/sollten Vertreter/innen der ambulanten und station ren Hospizarbeit,
Niedergelassene Haus rzt/innen und Fach rzt/innen, Vertreter/innen der Krankenh user, Vertre-
ter/innen von ambulanten P egediensten/Palliativp egediensten, Vertreter/innen von Alten-
p egeeinrichtungen, Seelsorger/innen, Psychotherapeuten / Psychoonkologen und Vertreter/innen
des rtlichen Gesundheitsamtes eng zusammen arbeiten.
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Wer die Koordinierung der Arbeit bernimmt, h ngt von den Ressourcen der jeweiligen Regionen
ab und ist von diesen zu entscheiden. Wie gro die jeweils kooperierenden Regionen sein sollen,
h ngt ebenfalls von den bislang gewachsenen Strukturen ab. In Gebieten mit hoher Einwohnerdichte
werden die Grenzen enger gesetzt sein, als beispielsweise in einer Mischregion wie Mittelhessen.

In den meisten Regionen Hessens nden bereits regelm ige Treffen der jeweiligen Netzwerkbe-
teiligten bzw. »Runde Tische« u.a. an den Gesundheits mtern statt. Ziel dieser Netzwerkarbeit
muss eine umfassende Einbindung aller Akteure sein. Es ist jeweils abzuw gen, ob Treffen auf
Landkreis- bzw. Stadtebene angemessen sind oder landkreis bergreifend statt nden sollen.

Kommunikation verbessern

Palliative Care bedeutet Zusammenwirken von medizinischen und hospizlichen Diensten, Koope-
ration von ambulantem und station rem Sektor, von Ehrenamtlichen und Hauptamtlichen, sowie
von diversen Einrichtungen des Gesundheits- und Sozialwesens in Abstimmung mit den Betroffe-
nen und ihren Angeh rigen. Die Qualit t palliativer Versorgung ist weniger eine Frage der formalen
Optimierung von Abl ufen, sondern h ngt im wesentlichen vom Gelingen einer aktiven Kommuni-
kation zwischen den Beteiligten ab.

Auf regionaler Ebene sollte der Prozess der Vernetzung durch die Gesundheits mter begleitet und
beraten werden. Ein intensiver Austausch zwischen den Regionen soll gef rdert werden, damit die
Beteiligten von bereits gemachten Erfahrungen pro tieren k nnen. Dieser Austausch erfolgt zum
Teil schon durch die Koordinations- und Ansprechstelle f r Dienste der Sterbebegleitung und Ange-
h rigenbetreuung (KASA) und kann weiter unterst tzt werden u.a. dadurch, dass Informationen
aus den Regionen auch in der Arbeitsgruppe »Verbesserung der Sterbebegleitung in Hessen« bei
der Landesregierung eingespeist und zusammengefasst werden. Die j hrlichen Fachtagungen, wie
z.B. die Fachtagungen der Arbeitsgruppe Sterbebegleitung sind gleichfalls Orte, an denen der Aus-
tausch ber die Regionen hinweg gef rdert wird. Insgesamt muss es darum gehen, die Informatio-
nen ber die Angebote palliativer Versorgung und hospizlicher Begleitung zu verbessern und Ber h-
rungs ngste abzubauen.

Ergebnisse und Handlungsempfehlungen
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Bedarfsgerechte Versorgung sichern

Ein vorrangiges Ziel der regionalen Netzwerke sollte die Einrichtung einer palliativen 24-Stunden-
bereitschaft in den entsprechenden Regionen Hessens sein. Vor Ort muss entschieden werden,
welche Stelle eine telefonische Rund-um-die-Uhr-Bereitschaft einrichten kann. Wichtig ist die Infor-
mationsweitergabe ber die Einrichtung einer 24-Stundenbereitschaft auch an diejenigen Haus-
und Fach rzte, Krankenh user, Altenp egeheime und ambulanten Dienste, die nicht unmittelbar in
die palliative Netzwerkarbeit eingebunden sind.

Die regionalen »Runden Tische« und die AG »Verbesserung der Sterbebegleitung in Hessen« bei
der Hessischen Landesregierung sollen darauf hinwirken, dass der zunehmende Wettbewerb im
Bereich palliativer Versorgung nicht zu Nachteilen auf Seiten der Betroffenen f hrt.

Aufgabe des zust ndigen Ministeriums wird es sein m ssen, etwaige Versorgungsl cken auszuma-
chen und darauf hin zu arbeiten, dass diese geschlossen werden k nnen. Besonderes Augenmerk
ist dabei zu richten auf Menschen, die aufgrund von Geldnot, Einsamkeit oder mangelnden sozi-
alen Ressourcen in Gefahr sind, unversorgt zu bleiben.
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Ehrenamt st rken, ohne es zu instrumentalisieren

Ehrenamtlichem Einsatz ist es zu verdanken, dass die Brisanz des Themas von Politik und Gesell-
schaft wahrgenommen wurde. Jedoch ist die psychosoziale Leistung der in der Sterbebegleitung
t tigen Ehrenamtlichen keine »Ressource, die beliebig anzapfbar ist und in letzter Konsequenz
Personaleinsparungen nach sich zieht. Wird das Ehrenamt instrumentalisiert, dann wird es auf
Dauer keinen Bestand haben. St rkung des Ehrenamts sollte hei en St rkung der Unabh ngigkeit,
der Eigenheit und des Freiraums der hier t tigen Menschen - jenseits von institutionellen Verp ich-
tungen. Das zust ndige Ministerium ist aufgefordert, weiterhin die Quali kationsma nahmen f r
ehrenamtliche Hospizmitarbeiterinnen und mitarbeiter zu f rdern, die Landesarbeitsgemeinschaft
Hospize Hessen zu unterst tzen und die Arbeit der KASA zu erm glichen.
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Forschungsdesign




Palliative Care Palliative Versorgung
Hospizliche Begleitung

2

Das englische »Palliative Care« umfasst ausdr cklicher als sein deutsches Pendant eine umfas-
sende haupt- und ehrenamtliche Betreuung und Begleitung Schwerkranker und Sterbender. Der
Hospizgedanke vom Sterben als Teil des Lebens ist im Begriff »Palliative Care« mit enthalten. Das
Sterben soll weder beschleunigt noch hinausgez gert werden. Menschen sollen in W rde dort
sterben k nnen, wo sie sich sicher und aufgehoben f hlen. Im deutschen Sprachgebrauch ist das
umfassende Verst ndnis von »Palliative Care« schwer zu bersetzen. »Palliative Versorgung« kommt
dem noch am n chsten, bildet aber offensichtlich nicht den ganzen Horizont von »Palliative Care«
ab. Bezeichnungen wie »Palliative Versorgung und Hospizarbeit« oder »Palliative Versorgung und
Sterbebegleitung« werden in Fachkreisen gebraucht, um zu betonen, dass medizinische, p egeri-
sche, psychosoziale und spirituelle Betreuung gleichrangig nebeneinander stehen sollten.

»Palliative Versorgung« wird im Rahmen dieser Studie so umfassend verstanden, wie die WHO-
De nition es vorgibt:

ein Ansatz zur Verbesserung der Lebensqualit t von Patienten und ihren Familien, die mit
den Problemen konfrontiert sind, die mit einer lebensbedrohlichen Erkrankung einhergehen,
und zwar durch Vorbeugen und Lindern von Leiden, durch fr hzeitiges Erkennen, Einsch t-
zen und Behandeln von Schmerzen sowie anderen belastenden Beschwerden k rperlicher,
psychosozialer und spiritueller Art.«?

Sowohl die Einbeziehung der Lebensqualit t der Angeh rigen als auch das Zusammenwirken eines
multiprofessionell zusammengesetzten Teams sind Kennzeichen palliativer Behandlung. Die De -
nition orientiert sich an dem, was Sterbende »ben tigen« und schlie t keine Erkrankung aus. Im
neu gefassten § 37b, SGB V hei t es:

Versicherte mit einer nicht heilbaren, fortschreitenden und weit fortgeschrittenen Erkrankung
bei einer zugleich begrenzten Lebenserwartung, die eine besonders aufw ndige Versorgung
ben tigen, haben Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung.«

Spezialisierte ambulante Palliativversorgung setzt demnach ein, wenn das Lebensende erwartbar

ist und der Sterbende umfassende Hilfe ben tigt. Auch diese Festlegung beschr nkt sich nicht auf
bestimmte Krankheitsdiagnosen.

Zitiert nach: Zwischenbericht der Enqutte-Kommission Ethik und Recht in der modernen Medizin. Verbesserung der Versor-

gung Schwerstkranker und Sterbender in Deutschland durch Palliativmedizin und Hospizarbeit. BT-Drs. 15/5858, S. 5
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Thema der vorliegenden Studie ist die umfassende Betreuung, Begleitung und p egerische Versor-
gung f r schwerstkranke Menschen am Lebensende unabh ngig davon, ob es sich um eine Indi-
kation f r spezialisierte Palliativversorgung handelt, wie sie die Gesundheitsreform vorsieht.

Um deutlich zu machen, dass es in einer Bestandsaufnahme der palliativen Versorgung in Hessen
weder um eine bestimmte Patientengruppe, noch um institutionell abgegrenzte oder spezialisierte
Versorgungsleistungen gehen kann, wurde die vorliegende Studie mit »Versorgung am Lebens-
ende« betitelt.

Daten- und Erhebungsquellen der vorliegenden Studie

Das Forschungsdesign unterlag einem Prozess und wurde im Lauf der Forschung dem Untersu-
chungsfeld angepasst.® In der Hauptsache greifen die Ergebnisse der vorliegenden Studie auf vier
Quellen zur ck:

Gruppeninterviews mit Besch ftigten, Ehrenamtlichen und Angeh rigen
Zur Beschreibung von Kooperationsbedingungen, berleitungsproblematiken und den unter-
schiedlichen Vorstellungen der Praktiker/innen von einer guten Versorgung am Lebensende ent-
schied sich die Forschungsgruppe f r die Durchf hrung von Gruppeninterviews, die im Rahmen
von Workshops stattfanden. Diese Gruppeninterviews mit Besch ftigten, Ehrenamtlichen, Angeh -
rigen, Vertretern von Kommunen und Krankenkassen machten deutlich, wie die regionale Vernet-
zung entwickelt ist, wo berg nge zwischen den verschiedenen Teilbereichen der Gesundheitsver-
sorgung schwierig sind und in welcher Weise sich systembedingte Reibungspunkte f r die
Betroffenen konkret auswirken.
Durchgef hrt wurden diese Gruppeninterviews in der Stadt Frankfurt, im Landkreis Gie en mit
dem Lahn-Dill-Kreis, sowie im Landkreis Waldeck-Frankenberg. Insgesamt wurden im Rahmen der
Workshops 124 Teilnehmer/innen versammelt, die im Gespr ch miteinander ihre Erfahrungen mit
und Perspektiven auf die »Versorgung am Lebensende« zum Ausdruck brachten.
Diese multiprofessionelle Zusammensetzung der Workshops, die auch Ehrenamtliche und Ange-
h rige mit einbezieht gew hrleistet einen differenzierten, vielschichtigen Blick in die Versor-
gungssituation schwerstkranker Menschen am Lebensende.

Quantitative Befragung niedergelassener ~rzte und ~rztinnen
Es wurde eine Befragung niedergelassener ~rzte/innen durchgef hrt, um zu eruieren, in welchem
Ma diese in die palliative Versorgung ihrer Patienten eingebunden sind. Zu diesem Zweck wurden
2730 “rztinnen und “rzte in Hessen angeschrieben. Inshesondere sollten Allgemeinmediziner und
Praktische ~rzte in ihrer zentralen Funktion der Regelversorgung erreicht werden.

3 So wurde relativ fr h beschlossen, Gruppeninterviews statt Einzelinterviews durchzuf hren, weil dieses Vorgehen eine dif-
ferenzierte Abbildung der Multiperspektivit t auf dem Gebiet palliativer Versorgung erm glicht.

Am 2. Februar 2007 wurden erste Zwischenergebnisse einem Gremium aus Vertretern des Hessischen Sozialministeriums sowie
Vertretern der Wohlfahrtsverb nde und der Hospizarbeit vorgestellt. Es wurde beschlossen, eine quantitative Befragung aller hes-
sischen Krankenh user zus tzlich in die Forschung aufzunehmen.
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Quantitative Befragung hessischer Krankenh user

“hnlich wurde in einer hessenweiten Befragung der Krankenh user verfahren. In den Frageb gen
sollten die Krankenh user einerseits den Umfang palliativer Versorgung in ihrem Haus angeben,
andererseits die Qualit t der Kooperation mit dem ambulanten Bereich einsch tzen und darstel-
len, wie das Krankenhaus eine Versorgung am Lebensende sicherstellt.

Darstellung vorhandener Daten und Fakten

Die bislang verf gbaren Daten und Fakten ber die palliative Versorgung in Hessen wurden zusam-
mengef hrt. Daten der KASA, der Krankenkassen, der Kassen rztlichen Vereinigung, Statistische
Daten des Hessischen Statistischen Landesamtes, der Onkologie-Erhebung des Hessischen Sozial-
ministeriums liefern einen berblick ber die Angebote palliativer Versorgung in Hessen, soweit sie
in Zahlen fassbar sind.

Methodik

4

Im Bezug auf den Forschungsgegenstand wird klar, dass die vorliegende Forschungsarbeit auf qua-
litativen und quantitativen Untersuchungsanteilen gr nden muss. Die blo e Pr sentation von Fak-
ten bildet die bestehenden Angebote der hospizlichen Begleitung und der palliativmedizinischen
Versorgung in Hessen nur unzureichend ab. Eine Pr sentation rein quantitativer Gr  en kann nicht
verst ndlich machen, in welcher Weise und aufgrund welcher Motive die einzelnen Beteiligten in
Konkurrenz zueinander stehen, sich gegenseitig nicht informieren oder umgekehrt verdeutlichen,
warum mancherorts besonders gut zusammengearbeitet wird. Mit anderen Worten: eine aus-
schlie lich quantitative Betrachtung kann die komplexen Bewegungen und Beziehungen im Feld
nicht transparent machen. In Beratungen mit dem Wiener Institut f r interdisziplin re Forschung
und Fortbildung (IFF) konnte sich die Forschungsgruppe auf dessen breite Erfahrungen auf dem
Gebiet der Versorgungsforschung* st tzen. Vor diesem Hintergrund wurde entschieden, die quali-
tativen Aspekte des Forschungsgegenstandes in Form von Workshops zu organisieren. In diesem
Rahmen wurden die Gruppeninterviews durchgef hrt.

Die Interaktion der Teilnehmer/innen in den Workshops wurde durch einen Leitfaden mit Frage-
stellungen zwar vorstrukturiert  der tats chliche Verlauf wurde jedoch entscheidend durch den
Input der Teilnehmer/innen mitbestimmt. Diese waren als Expert/innen in eigener Sache dazu auf-
gerufen, ihre eigenen, vielf Itigen Perspektiven und Erfahrungen einzubringen, um auf diese Weise
die Frage der »Versorgung am Lebensende« untereinander zu diskutieren.

Ein Vorteil von Gruppeninterviews liegt in der Tatsache, dass sie Einblicke in die reale Interaktion
erlauben (vgl. Morgan 1997: 10 ff.). Die Diskussion in Gruppeninterviews simuliert bis zu einem
gewissen Grad Probleme, wie sie im professionellen Alltag selbst anzutreffen und zu bearbeiten
sind. In konzentrierter Form konnte so w hrend der Workshops Einsicht in die Realit t der »Versor-
gung am Lebensende« in Hessen genommen werden, wenn beispielsweise eine P egeheimlei-
tung mit einer ambulanten P egekraft das Problem der berleitung in den h uslichen Bereich kon-
trovers diskutierte.

IFF (Abteilung Palliative Care und Organisationsethik) Ver ffentlichungen u.a. zu: »Integrierte mobile Palliativversorgung in

Ober sterreich« (2002), »Integrierte palliative Versorgung in Vorarlberg« (2004), »Implementierung von Palliative Care in Organi-
sationen des Gesundheitssystems« (2004), »Leben bis zuletzt, menschenw rdig sterben. Palliative Care in Graub nden« (2005)
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Mit der Re exion auf die Forschungsmethode wird in diesem Zusammenhang deutlich, dass das
Forschungsprojekt durch die Wahl der Methode der Gruppeninterviews auch einen unmittelbaren
Nutzen f r die Teilnehmer/innen mit sich brachte: Sie lernten sich kennen (ein Teil der Teilneh-
mer/innen kannte sich bis zu diesem Zeitpunkt untereinander nicht pers nlich).

Unterschiedliche Perspektiven k nnen im Rahmen von Gruppeninterviews unmittelbar verbalisiert
und diskutiert werden, was den Zugang zu einer Vielzahl forschungsrelevanter Daten erleichtert:

In den Diskussionen der Teilnehmer offenbarte sich schnell die Bandbreite unterschiedlicher
Auffassungen ber den Gegenstand. Dies f hrte zu einer sehr produktiven Diskussion ber
Gemeinsamkeiten und Widerspr che.« Morgan a.a.0.: 12, eigene bersetzung

Als Ergebnisse der Gruppendiskussionen wurden Spannungsfelder identi ziert, welche die Koope-
ration der verschiedenen Beteiligten erschweren und zu De ziten der Kommunikation f hren, die
allgemein als »Schnittstellenproblematik« bekannt sind. Die Identi zierung dieser Reibungspunkte
und Widerspr che professioneller Praxis, die teils strukturell bedingt, teils aber auch durchaus
»selbst gemacht« sind, soll dazu verhelfen, das Arbeitsfeld multiperspektivisch zu erfassen und den
Dialog unter den Beteiligten zu f rdern.

Die zentrale Rolle der niedergelassenen ~rzte, sowie der Krankenh user wurden im quantitativen
Teil der Studie erfasst. In Zusammenschau mit den Ergebnissen der Gruppeninterviews bilden die
Ergebnisse der quantitativen Befragungen die Grundlage f r eine Bestandsaufnahme der palliati-
ven Versorgung in Hessen.
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Drei Beispielregionen Hessens

Drei unterschiedliche Versorgungsstrukturen




Die Regionen im Vergleich

Region

Waldeck-Frankenberg®

I Landkreis mit geringer Bev lkerungsdichte

I Einwohner/innen pro gkm: 90

I Gesamtbev lkerung: 167 121 Einwohner/innen

I Anteil der Einwohner/innen ber 65 Jahre:
21,4% (35 815)

I Anteil von Einwohner/innen nicht-deutscher Herkunft:

Gesamt: 4,9% ( 8 220)
Davon ber 65 Jahre: 7,7 % (631)

I Verstorbene Einwohner/innen: 1,10% (1 832)
I Arztdichte 777 Einwohner/ Arzt.

I 9 Plankrankenh user®
32 station re P egeheime”’
22 ambulante P egedienste,
vorwiegend traditionelle Anbieter,
insbesondere Diakonie

I Kein station res Hospiz.
I Ambulante Hospizinitiativen in Frankenberg, Korbach,
Bad Arolsen und Bad Wildungen (im Aufbau).

I Ein Hospizzimmer im Krankenhaus Korbach

5 Hessisches Statistisches Landesamt (Hg): Hessische
Gemeindestatistik 2007, Wiesbaden 2007.

6 Verzeichnis der Krankenh user, Vorsorge- und
Rehabilitationseinrichtungen in Hessen, Wiesbaden 2006.

7 Die Pflegeeinrichtungen in Hessen am 15. Dezember
2005, Wiesbaden 2006.

Stadt Frankfurt?®

I Gr te Stadtin Hessen mit hoher Bev lkerungsdichte
I Einwohner/innen pro gkm: 2 628
I Gesamtbev lkerung: 652 610 Einwohner/innen

I Anteil der Einwohner/innen ber 65 Jahre:
17,2 % (112 613)

I Anteil von Einwohner/innen nicht-deutscher Herkunft:
Gesamt:211 %. (137 735)
Davon ber 65 Jahre: 7,8% 10 695

Verstorbene Einwohner/innen: 0,88% (5 723)
Arztdichte: 384 Einwohner/ Arzt

18 Plankrankenh user®

39 station re P egeheime®®

117 ambulante P egedienste

Palliativmedizinische Versorgung im Evangelischen
Hos-pital (20 Betten), sowie im Nordwestkrankenhaus
(10 Betten) und im Marienkrankenhaus (8 Betten).

I Das Maingau-Krankenhaus mit seiner Palliativstation
versorgt haupts chlich Patienten/innen aus Offenbach.

I Onkologische Ambulanz im Markuskrankenhaus

I Hospiz St. Katharina (9 PI tze) seit 2005

I Ambulanter Hospizdienst am B rgerinstitut, sowie die
Gruppe »da-sein«.

I Aids-Hilfe Frankfurt und Christlicher Aids-Hilfsdienst.

I Ambulanter Palliativp egedienst am evangelischen
Hos-pital mit 25 Ehrenamtlichen.

I Seit 2006 ambulanter Kinderhospizdienst

8 Datenquelle: Hessisches Statistisches Landesamt (Hg):
Hessische Gemeindestatistik 2007, Wiesbaden 2007.

9 Hessisches Statistisches Landesamt (Hg): Verzeichnis
der Krankenh user, Vorsorge- und Rehabilitati-onseinrich-
tungen in Hessen, Wiesbaden 2006.

10 Hessisches Statistisches Landesamt (Hg): Die Pflege-
einrichtungen in Hessen am 15. Dezember 2005, Wiesbaden
2006.
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Landkreis Gie en mit
Lahn-Dill-Kreis

Stadt Frankfurt

Landkreis Gie en
und Lahn-Dill-Kreis*

I Stadt/Land-Region mittlerer Bev Ikerungsdichte

I Einwohner/innen je gkm:
LK Gie en: 299
Lahn-Dill-Kreis: 243

I Gesamtbev lkerung: 515 284 Einwohner/innen
LK Gie en: 255 925 Einwohner/innen
Lahn-Dill-Kreis: 259 359 Einwohner/innen

I Anteil der Einwohner/innen ber 65 Jahre:
LK Gie en: 18,4% (47 098)
Lahn-Dill-Kreis: 20,1 % (52 076)
In beiden Landkreisen zusammen: 19,2 % (99 174)

I Anteil von Einwohner/innen nicht-deutscher Herkunft:
LK Gie en: Gesamt: 7,6 % (19 332)
Davon ber 65 Jahre: 8,4% (1 615)
Lahn-Dill-Kreis: Gesamt: 8,1 % (20 881)
Davon ber 65 Jahre: 8,3% (1 728)
In beiden Landkreisen zusammen: 7,8 % (40 213)
Davon ber 65 Jahre: 8,3% (3 343)

I Verstorbene Einwohner/innen:
LK Gie en: 0,86 % (2 203)
Lahn-Dill-Kreis: 1,06 % (2 747)
In beiden Landkreisen zusammen: 0,96 % (4 950)

I Arztdichte: 576 Einwohner/ Arzt

I 4 Plankrankenh user®?im LK Gie en
dabei stellt die Universit tsklinik Gie en
mit 1087 Betten die gr te Klinik dar.
6 Plankrankenh user im Lahn-Dill-Kreis

11  Hessisches Statistisches Landesamt (Hg): Hessische
Gemeindestatistik 2007, Wiesbaden 2007.

12  Hessisches Statistisches Landesamt (Hg): Verzeichnis der
Krankenh user, Vorsorge- und Rehabilitati-onseinrichtungen in
Hessen, Wiesbaden 2006.

Region
Waldeck-Frankenberg

7V
— ﬁ/t

O
>

LAf
5

g
7

I 25 station re P egeheime im LK Gie en®®
38 station re P egeheime im Lahn-Dill-Kreis

I 29 ambulante P egedienste im LK Gie en
35 ambulante P egedienste im Lahn-Dill-Kreis

I Keine Palliativstation in den beiden Kreisen, an der
Universit tsklinik hat die Klinik f r An sthesiologie,
Intensivmedizin, Schmerztherapie und Palliativmedizin
6 Palliativbetten eingerichtet.

I Seit 2004 Hospiz »Haus Emmaus« in Wetzlar mit
8 PI tzen. Seit 2006 Palliativberatungsdienst am Hospiz.

I Seit 2005 Hospiz-Akademie Mittelhessen, Fortbildungen
in Palliative-Care.

I 8 ambulante Hospizdienste in beiden Kreisen mit etwa
100 Ehrenamtlichen

I 1 Kinderhospizdienst

I Die Hospizinitiativen beider Kreise sind Teil des Hospiz-
und Palliativnetzes Mittelhessen.

13  Hessisches Statistisches Landesamt (Hg):
Die Pflegeeinrichtungen in Hessen am 15. Dezember 2005,
Wiesbaden 2006.
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Warum diese drei Beispielregionen?

Im Folgenden wird die Unterschiedlichkeit gewachsener Versorgungsstrukturen anhand von drei
Beispielregionen Hessens verdeutlicht. Grundlagen der Darstellung sind Sozialdaten der Regionen,
die Auswertung der Teilnahme an den von der Forschungsgruppe initiierten regionalen Workshops
und die Beschreibungen der Versorgungssituation, wie sie von Besch ftigten, Ehrenamtlichen und
Angeh rigen in den Arbeitstreffen ge u ert wurden.

Eine Erfassung s mtlicher Regionen Hessens und ihrer komplexen Versorgungsstrukturen war im
Rahmen der vorliegenden Studie nicht zu leisten. Deshalb wurden drei Regionen Hessens beispiel-
haft untersucht und in diesen Regionen die Workshops durchgef hrt. Die drei Regionen Frankfurt,
Landkreis Gie en/Lahn-Dill-Kreis, sowie der Landkreis Waldeck-Frankenberg sind nach dem
Gesichtspunkt ausgew hlt worden, die unterschiedlichen strukturellen Gegebenheiten Hessens
abzubilden. Waldeck-Frankenberg ist eine vorwiegend | ndliche Region, der Landkreis Gie-

en/Lahn-Dill-Kreis stellt eine gemischte Region (Stadt/Land) dar, Frankfurt als Gro stadt kom-
plettiert das Bild.

Im Dezember 2006 gingen die Einladungen zu den Workshops in allen drei Regionen an Dienste
und Einrichtungen, die Menschen am Lebensende versorgen. Die Einladungen zu den Workshops
richteten sich an ambulante Hospizdienste, ambulante P egedienste, Haus rzte/innen, station re
Hospize, Krankenh user und Altenp egeheime. In Frankfurt wurde aufgrund der F lle von Anbie-
tern im ambulanten P egebereich eine Vorauswahl getroffen: Hier wurden vor allem P egedienste
eingeladen, die sich als ausdr cklich f r die palliative Versorgung zust ndig und kompetent erkl r-
ten, ebenso wurde mit der Einladung von Haus rzten/innen verfahren4

Die Altenp egeheime wurden unter Ber cksichtigung ihrer Tr gerschaft eingeladen, sodass in glei-
chem Ma konfessionelle, private und freigemeinn tzige Tr ger vertreten waren. In Frankfurt konn-
ten ber Gespr che mit dem Evangelischen Hospital auch Angeh rige zur Teilnahme an den Work-
shops gewonnen werden. Ebenfalls eingeladen wurden in den Regionen Einzelpersonen, die sich
mit besonderem Engagement um das Thema k mmern. In Waldeck-Frankenberg waren dies Ver-
treter der Stadt Korbach, in Gie en Krankenkassenvertreter und in Frankfurt Mitarbeiter/innen des
st dtischen Gesundheits-, bzw. Sozialamts.

Die Einladungen zu den Workshops stie en in allen Regionen auf reges Interesse, sodass im Rah-
men der Workshops die Interviews in mehreren Gruppen durchgef hrt werden mussten, um eine
angemessene Gruppengr e zu gew hrleisten.

14 Hierbei st tzten wir uns auf eine Befragung Frankfurter “rzte/innen, die das B rgerinstitut durchgef hrt hatte. Die Liste
dieser “rzte/innen wurde uns freundlicherweise zur Verf gung gestellt.
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Zusammensetzung der Workshops

Insgesamt wurden in den drei Regionen 124 Praktiker/innen versammelt. Diese repr sentierten
20 Altenp egeheime, 8 Krankenh user, 13 ambulante P egedienste, 8 niedergelassene Arztpra-
xen, 2 Hospize und 6 ambulante Hospizdienste. Der berwiegende Teil der Workshopteilnehmer/
innen bte eine Leitungsfunktion aus.

Vergleich der Teilnehmerstruktur [ [ [ |
nach T tigkeitsbereichen in % Frankfurt LK Gie en Waldeck-
Lahn/ Dill-Kreis Frankenberg

Hospizlicher Bereich t 234 15,6 19
Ambulante P ege E 10,6 25,5 14,3
Niedergelassene ~rzte F 42 9.8 48
Krankenhaus = 29,8 1138 333
Altenp egeheim - 213 294 19
Verwaltung . 43 59 438
Sonstige : 6,4 2 48

Abb. 1: Vergleich der Teilnehmerstruktur nach T tigkeitsbereich (n=124)

Die Zusammensetzung der Teilnehmer/innen zeigt sowohl Gemeinsamkeiten, als auch Unter-
schiede. In allen drei Regionen stellt die Versorgung am Lebensende im Wesentlichen ein Thema
der Kranken- und Altenp egeberufe dar. Diese Berufsgruppe war in Frankfurt und Gie en am st rk-
sten vertreten.

In der | ndlichen Region f it auf, dass das Feld st rker von (Krankenhaus)~rzte/innen besetzt ist.
Im Gegensatz dazu war die Berufsgruppe der ~rzte/innen in Frankfurt schw cher vertreten.

Eine Besonderheit von Frankfurt als Gro stadt ist die Repr sentation der Angeh rigen (5 Teilneh-
mer/innen). In keiner anderen Region war es gelungen, Angeh rige f r die Teilnahme an den
Workshops zu gewinnen.
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Frankfurt LK Gie en/ Waldeck- Gesamt
Lahn-Dill-Kreis Frankenberg

Teilnehmer/innen n=>52 n=>51 n=21 n=124
Alten/Krankenp ege 24 33 7 64
“rzte 4 6 5 15
Ehrenamtliche Hospizarbeit 5 2 4 11
Hauptamtliche Koordinatorinnen der Hospizarbeit 2 3 5-
Verwaltungsangestellte 2 4 3 9
Sozialarbeit 3 1 1 5
Angeh rige 5 5
Seelsorge 3 1 4
Sonstige 4 1 1 6

Tab. 1: Zusammensetzung der Teilnehmer/innen nach Berufen/T tigkeiten

F hrt man die Teilnahme nach den Kategorien ambulanter/ station rer Bereich auf, so ist festzu-
stellen, dass der station re Bereich in der Gro stadt den berwiegenden Teil der Teilnehmer/innen
stellt, w hrend in den beiden anderen Regionen ambulanter und station rer Bereich eher gleich-
gewichtig vertreten sind.

in% Frankfurt LK Gie en/Lahn-Dill-Kreis Waldeck-Frankenberg

n=>52 n=>51 n=21
Ambulanter Bereich 23,3 451 381
Station rer Bereich 66,0 47,0 52,3
Sonstige 10,7 79 9,6
Gesamt 100 100 100
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Tab. 2: Zusammensetzung der Teilnehmer/innen nach ambulantem / station rem Sektor

Die Dominanz der Repr sentanz des station ren Bereichs in Frankfurt k nnte darauf hinweisen,
dass hier das Feld der Versorgung Schwerstkranker am Lebensende st rker von Institutionen
bestimmt wird, die eine umfassende Sicherheit der Versorgung bieten.

Auff llig ist die Pr senz von Vertreter/innen der Altenheime (gesamt: 29 Teilnehmer/innen). In
allen drei Regionen, besonders in der Region Gie en/Lahn-Dill-Kreis, bestand ein ausgepr gtes
Interesse der Vertreter/innen aus Altenp egeheimen zur Teilnahme an den Workshops.

Krankenh user versorgen die schwerstkranken Patient/innen bereits ber einen langen Zeitraum
und sie sind in den meisten F llen auch der Ort, an dem entschieden wird, dass eine kurative
Behandlung abgebrochen wird. 27 Besch ftigte aus diversen Arbeitsbereichen des Krankenhauses
(P ege, “rzte/innen, Sozialdienst) nahmen an den Gruppeninterviews teil.

Ambulante P egedienste waren mit 21 Teilnehmer/innen vertreten. 23 Haupt- und Ehrenamtliche
aus dem Bereich der station ren und ambulanten Hospizarbeit schilderten auf den Workshops ihre
Erfahrungen.
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Teilnehmer/innen beschreiben die regionale Versorgung

Stand Februar 2007

Region Waldeck-Frankenberg

Aufgrund der r umlichen Ausdehnung des Landkreises wurden die Workshops an zwei Orten
durchgef hrt. Die ersten beiden Termine fanden in Frankenberg statt, der dritte Workshop wurde
in Korbach durchgef hrt. Insgesamt beteiligten sich 21 Mitarbeiter/innen und Ehrenamtliche an
den Workshops. Die Vertreter/innen der Krankenh user stellten im Landkreis neben den ambulan-
ten Hospizdiensten die gr te Gruppe der Teilnehmer/innen. Insofern waren auch die “rzte als
Berufsgruppe hier besonders stark vertreten.

Die Teilnehmer/innen berichten, dass sie es im Landkreis noch immer mit Mehrgenerationenhaus-
halten zu tun h tten, die in der Versorgung vieles leisteten. Gerade im Falle der hoch betagten
Schwerstkranken, werde die P ege oftmals von den insbesondere weiblichen  Familienmitglie-
dern in Zusammenarbeit mit den ambulanten P egediensten sowie dem Hausarzt geleistet. Statio-
n re Krankenhausaufenthalte w rden lediglich in akuten Krisensituationen in Anspruch genom-
men. Doch die erw hnten familialen Netze zer elen. Mehr und mehr treffe man auch auf allein
stehende Ehepaare oder berforderte Familienmitglieder.

Von den ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen wird als besonderes Problem der Region geschildert,
Angeh rige vom Einsatz eines ambulanten Hospizdienstes zu berzeugen. H u g gebe es Ber h-
rungs ngste von Seiten der Familien, die sich sch mten, Hilfe anzunehmen. Dar ber hinaus seien
die Angebote und M glichkeiten von station ren Hospizen sowie ambulanten Hospizdiensten
gerade in | ndlichen Regionen oftmals nicht bekannt. Hier klaffe ber das de facto Fehlen dieser
Einrichtungen hinaus eine gro e Informations- und Kommunikations| cke.

Die Krankenh user nehmen in der Versorgung eine zentrale Rolle ein. Jeder, der eine schwere
Erkrankung habe, werde entweder in Frankenberg, Korbach, Bad Arolsen oder Bad Wildungen
behandelt. Die Wege in die brigen Gro krankenh user (hier Kassel bzw. Marburg) werden als zu
weit betrachtet. Insofern sehen sich die ans ssigen Krankenh user in der Verantwortung, die Ver-
sorgung von Menschen am Lebensende zu verbessern.

Vom Stadtkrankenhaus in Korbach geht eine Initiative aus, alle station r und ambulant in der pallia-
tiven Versorgung T tigen an einen Tisch zu bringen, um eine »Palliationsbereitschaft« aufzubauen.
Diese soll 24 Stunden erreichbar sein und in Krisensituationen den Angeh rigen zu Hause Unter-
st tzung geben. Zudem ist ber die Aktivit t des »runden Tischs« erreicht worden, 20 Mitarbeiter/
innen von ambulanten P egediensten und des Krankenhauses Korbach in Palliative Care weiterzu-
bilden. Die Stadtverwaltung Korbach denkt ber die Gr ndung eines station ren Hospizes nach.
Frankenbergs ambulante Hospizgruppe arbeitet eng mit dem Krankenhaus zusammen. Die Leiterin
der Hospizgruppe ist selbst an der Krankenp egeschule besch ftigt. Auch hier sollen, hnlich wie
in Korbach, die Kooperationen in Form eines Netzwerks ausgebaut werden.

In Bad Wildungen hat sich aus der B rgerhilfe »wir f r uns« eine Gruppe von 12 Frauen zusammen-
gefunden, die eine rtliche Hospizarbeit aufbauen will. Kontakte bestehen zu einem niedergelas-
senen Arzt und zu dem An sthesisten der Stadtklinik. Im kommenden Fr hjahr m chte die Gruppe
ihre Arbeit aufnehmen.
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Die kumenische Hospizgruppe in Bad Arolsen ist vor zehn Jahren auf Initiative von Mitarbeiterin-
nen des Waldeckschen Diakonissenhauses und der Caritas entstanden. Sie arbeitet im Einzugsge-
biet des Bad Arolsener Krankenhauses. Die meisten Sterbebegleitungen werden an die Hospiz-
gruppe vom Krankenhaus oder vom Altenp egeheim herangetragen.

Region Landkreis Gie en/Lahn-Dill-Kreis

Die Teilnehmer/innen berichten, es gebe ihrer Erfahrung nach weniger berleitungsprobleme zwi-
schen den verschiedenen Bereichen des Gesundheitswesens, wenn die Akteure sich ber einen
| ngeren Zeitraum kennen und absprechen. Pers nliche Kontakte und Absprachen seien die Grund-
lage daf r, dass der bergang zwischen station rer Behandlung und der Versorgung zu Hause gut
gelingen k nne. Wenn das Personal h u g wechsele, komme es prompt zu Schwierigkeiten im
Ablauf.

Betr chtlich ist die Anzahl der ambulanten Hospizdienste: in den beiden Landkreisen und der Stadt
Gie en arbeiten 8 Hospizinitiativen und ein ambulanter Kinderhospizdienst mit weit ber 100
Ehrenamtlichen. In Gie en existieren zwei ambulante Hospizgruppen, die unterschiedliche Berei-
che versorgen. Der ambulante Hospizdienst der Caritas sucht die Menschen zuhause und begin-
nend auch in Altenp egeheimen auf, w hrend der Hospiz-Verein Gie en der Klinikseelsorge ange-
schlossen ist und vorwiegend Besuche im Krankenhaus abdeckt.

Seit 2005 be ndet sich auf Initiative des Hospizes in Wetzlar das »Hospiz- und Palliativhetz Mittel-
hessen« im Aufbau, dem sich insgesamt 12 Hospizgruppen angeschlossen haben. Auch Hospiz-
dienste angrenzender Landkreise sind aufgrund enger Kontakte Mitglieder im Hospiznetz: Bad
Nauheim (hier auch der Palliativp egedienst Sonnenblume), Schotten und Butzbach sind inte-
griert. Das Hospiznetz trifft sich zweimal j hrlich mit ambulanten und station ren Einrichtungen
zum Erfahrungsaustausch.

An der Universit tsklinik Gie en besteht seit geraumer Zeit eine enge und bew hrte Zusammenar-
beit mit einer ambulanten onkologischen Praxis, die vor allem auf dem Engagement der Beteiligten
fu t. Die Universit tsklinik beteiligt sich auch aktiv am Hospiz- und Palliativnetz Mittelhessen. Von
den Teilnehmer/innen wurde ein gro er Bedarf gesehen, sich gegenseitig besser zu informieren
und auszutauschen. Man wisse in den einzelnen St dten mit ihren engen Umkreisen zu wenig
davon, was einige Kilometer weiter an Diensten und Versorgungsm glichkeiten existiere.

Auff llig ist insgesamt die heterogene Versorgungssituation in den St dten und dem umliegenden
I ndlichen Bereich. Von den kleinen Ortschaften im Einzugsgebiet von Wetzlar oder Giessen schil-
dern die Mitarbeiter/innen und Ehrenamtlichen der Hospizdienste hnliche Probleme wie in Wal-
deck-Frankenberg. Die Angeh rigen der schwerstkranken Menschen haben eine gro e Hemm-
schwelle, professionelle oder ehrenamtliche Hilfen in Anspruch zu nehmen. Bisher kooperieren
nicht alle P egedienste und Altenp egeheime mit den diversen Vertretern des Hospiz- und Pallia-
tivnetzes Mittelhessen.

An einer Intensivierung der Zusammenarbeit im Hospiz- und Palliativnetz wird gearbeitet.
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Region Stadt Frankfurt

15

Insgesamt beteiligten sich an den Workshops in Frankfurt 52 Personen. In Frankfurt u erten sich
auch Angeh rige zu ihren Erfahrungen. Ehrenamtlich T tige machten in Frankfurt im Gegensatz
zu den anderen Regionen einen h heren Anteil der Teilnehmer/innen aus.

Das Evangelische Hospital, das Hospiz St. Katharina und der ambulante Hospizdienst des B rgerin-
stituts in Frankfurt stehen zweifellos im Mittelpunkt der rtlichen Versorgung. 1990 wurde am
Frankfurter B rgerinstitut die Gruppe »da sein« gegr ndet, deren Aufgaben-schwerpunkt in der
Begleitung Sterbender in Altenp egeheimen liegt. Hier arbeiten ca. 55 Ehrenamtliche mit. 2002
erfolgte ebenfalls am B rgerinstitut die Gr ndung eines ambulanten Hospizdienstes. Dieser arbei-
tet heute mit einer hauptamtlichen Koordinatorin und rund 25 ehrenamtlichen Mitarbeiter/innen.
Das evangelische Hospital f r palliative Medizin er ffnete 2003 einen ambulanten Dienst, in dem
neben einem hauptamtlichen Krankenp eger 25 ehrenamtliche Helfer/innen arbeiten.

Am Marienkrankenhaus und am Markuskrankenhaus sind Palliativbetten eingerichtet worden, was
von den Teilnehmer/innen als Fortschritt in der Versorgungssituation Frankfurts angesehen
wurde.

Oftmals fehlten aber im Bedarfsfall die Informationen, wo in Frankfurt palliative Versorgung statio-
n r vorgehalten werde. So | ste viel Unmut bei Angeh rigen aus, dass sie  so die im Gruppenin-
terview geschilderte Erfahrungen nicht einmal auf der onkologischen Station des Krankenhauses
auf die Existenz eines Palliativkrankenhauses hingewiesen worden seien.

Die Arbeit des ambulanten Hospizdienstes am B rgerinstitut ist auf das Kerngebiet der Stadt kon-
zentriert. F r weiter abgelegene Stadtteile wird ber einen Mangel an ehrenamtlichen Helfer/
innen geklagt (Bericht St dtisches Krankenhaus H chst), um die h usliche Begleitung sicherzustel-
len. Insgesamt wird kritisiert, dass untereinander zu wenige Kontakte gep egt w rden.

P egedienste, die eine 24-Stunden-Versorgung bieten, gebe es zwar in Frankfurt, aber die Informa-
tionen hier ber seien nicht ausreichend verbreitet. Die Zusammenarbeit basiere in erster Linie auf
bereits seit Jahren bew hrten und eingespielten Kooperationen.

Seit einigen Jahren nden in Frankfurt ffentliche Veranstaltungen zum Thema Sterbebegleitung
und Palliative Care regelm ig statt; diese werden vom st dtischen Gesundheitsamt organisiert.
Das Stadtgesundheitsamt ist dabei, ein Netzwerk »Palliative Care« aufzubauen Dazu sollen ffent-
lichkeitswirksame Veranstaltungen, wie die am 7. M rz er ffnete Ausstellung »Das Leben bis zuletzt
gestaltenc, helfen. Ziel sei es, in absehbarer Zeit das bestehende Netz zu erweitern und in regel-
m igen Treffen die Kommunikation zu f rdern. Zun chst gelte es, alle Institutionen und Dienste,
die an der Arbeit beteiligt sind, zu erfassen, um eine bessere Information f r Angeh rige zu erm g-
lichen.

vgl: http: / / www.frankfurt.de / sixcms / detail.php?id = 2345289&_ffmpar[_id_inhalt] =2026502 Stand 05.04.2007
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Vergleich der Regionen nach ihren Versorgungsstrukturen

In den drei hessischen Regionen nden sich unterschiedliche Versorgungsstrukturen, die sich ber
viele Jahre aus den spezi schen Anforderungen der Regionen entwickelt haben. Oft sind es ein-
zelne Engagierte, die den Ansto f r eine Verdichtung der Zusammenarbeit geben oder die Koor-
dinierung bernehmen. In Korbach ist dies ein Krankenhausarzt, in Bad Wildungen geht die Initia-
tive von der neu gebildeten Hospizgruppe aus, in Wetzlar hat das Hospiz diese Aufgabe f r
Mittelhessen bernommen, in Frankfurt setzt sich das st dtische Gesundheitsamt f r eine st rkere
Vernetzung ein.

In der gro  chigen und d nn besiedelten Region Waldeck-Frankenberg haben sich die Hospiz-
initiativen rund um die jeweils versorgenden Plankrankenh user der Region gebildet. Auf diese
Weise wird das gro chige Kreisgebiet in vier kleinere Einheiten unterteilt. Damit werden die
Wege k rzer, die Erreichbarkeit verbessert und pers nliche Kontakte intensiviert. Regelm ige Tref-
fen der verschiedenen Hospizgruppen des Kreises nden nicht statt. Die Organisation der Koope-
ration ist auf die jeweiligen Einzugsgebiete der Krankenh user beschr nkt.

Frankenberg Korbach

Bad Arolsen Bad Wildungen

Abb. 2: Schematische Darstellung der Versorgungsstruktur in Waldeck-Frankenberg

Nach Berichten der Teilnehmer/innen ist es gegenw rtig vorrangig, innerhalb der jeweiligen Kran-
kenhauseinzugsgebiete eine funktionierende palliative Versorgung aufzubauen. W nschenswert
w re eine engere Vernetzung im Kreisgebiet insgesamt  dies soll in einem zweiten Schritt nach
Konsolidierung der rtlichen Arbeit erfolgen.
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In der Region Landkreis Gie en/Lahn-Dill-Kreis stellt das Hospiz- und Palliativnetz Mittelhessen
ein Vorhaben dar, das zum Teil bereits umgesetzt ist. Unter der Koordinierung des Hospizes in
Wetzlar wird daran gearbeitet, m glichst viele Beteiligte in das Netz aufzunehmen. ber regelm -

ige Treffen soll dieser Gedanke in die Tat umgesetzt werden, indem zun chst die gegenseitige
Information intensiviert werden soll. Das Hospiznetz Mittelhessen ist ein breites B ndnis auf infor-
meller Ebene. www.hospiznetz-mittelhessen.de

Hospiz- und Paliativhetz
Mittelhessen

Abb. 3: Schematische Darstellung der Versorgungsstruktur in der Region Gie en/Lahn-Dill-Kreis

ber die Universit tsklinik Gie en und die Lahn-Dill-Kliniken in Wetzlar ist ein enger Verbund mit
der Krankenhausarbeit bereits seit geraumer Zeit gegeben. Das Hospiz- und Palliativnetz Mittelhes-
sen mit seiner Vielzahl an Ehrenamtlichen und einer langen Tradition der Hospizarbeit (das Hospiz
Marburg besteht seit 1997) arbeitet in einer Region mit mehren mittelgro en Zentren. Es ber ck-
sichtigt die Lebensgewohnheiten der Menschen (die beispielsweise aus der Region Vogelsberg zur
medizinischen Behandlung eher nach Gie en, denn nach Fulda fahren), indem im Netz | ndliche
und st dtische Gebiete miteinander verbunden werden.
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In Frankfurt besteht ein enger Verbund zwischen ambulanter Hospizarbeit dem station ren Hos-
piz, dem Evangelischen Hospital f r Palliative Medizin und einigen spezialisierten P egediensten,
der sich in der Praxis bew hrt hat. Ambulante Hospizarbeit ist im Wesentlichen auf die Hospiz-
gruppe des B rgerinstituts konzentriert. Punktuell kommt es zur Zusammenarbeit mit anderen
»Anbieterng, die zur Zeit eher auf Einzelf lle beschr nkt bleibt.

bestehende

Kooperationen

Abb. 4: Schematische Darstellung der Versorgungsstruktur in Frankfurt

In einer st dtischen Region mit einer F lle von Einrichtungen und einer hohen Arztdichte war der
zun chst begrenzte Aufbau verl sslicher und fester Kooperationen die Voraussetzung f r ein gut
funktionierendes Netz palliativer Versorgung. Der n chste Schritt soll nun nach dem Willen aller
Beteiligten die Erweiterung der Kooperationen sein, um eine umfassendere Vernetzung zu errei-
chen. Aus diesem Grund hat das st dtische Gesundheitsamt die Initiative ergriffen und die Gr n-
dung eines »Netzwerks Frankfurt Hospiz und Palliative Care« vorangetrieben. Anbieter im Bereich
von Hospizarbeit und Palliative Care sind aufgefordert, sich beim Gesundheitsamt zu melden, das
Adressen und Kontaktm glichkeiten sammelt und ver ffentlicht.

http: / / www.frankfurt.de / sixcms / detail.php?id = 2345289 Stand15.03.2007
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Spannungsfelder palliativer Versorgung

16

Die Gruppeninterviews mit Besch ftigten, Ehrenamtlichen und Angeh rigen auf dem Gebiet pal-
liativer Versorgung waren anhand eines Leitfadens vorstrukturiert. Die Teilnehmer/innen an den
Workshops sollten sich aus ihrer jeweiligen Perspektive zu Themen u ern wie:

Was verstehen Sie unter »guter Versorgung am Lebensende«?

Wer braucht palliative Versorgung?

Was ist bisher in der Versorgung am Lebensende gut gelungen/noch nicht gelungen?

Wo gibt es besondere Probleme bei den berg ngen zwischen verschiedenen Bereichen des
Gesundheitswesens?

Zuhause sterben was hei t das?

Welche Rolle spielt die segmentierte Finanzierungsstruktur im Gesundheitswesen?

Welche Erwartungen bestehen in Hinsicht auf das verabschiedete Gesetz zur spezialisierten ambu-
lanten Palliativversorgung?

Der Verlauf der Gruppeninterviews wurde mit Einverst ndnis der Anwesenden handschriftlich und
digital aufgezeichnet und anschlie end anhand beider Aufzeichnungsquellen protokolliert.

Bei der Auswertung der Gruppeninterviews stellte sich heraus, dass jenseits regionaler Unter-
schiede Arbeitspraxis und Kooperationsbedingungen von den Teilnehmer/innen sehr berein-
stimmend beschrieben wurden.

Die Versorgung von Menschen an ihrem Lebensende ist kein Arbeitsfeld wie jedes andere. Hier
geht es um eines der »Kernthemen des Seins«!®  die Auseinandersetzung mit der eigenen End-
lichkeit. Angeh rige, Ehrenamtliche und Besch ftigte machen in der Begleitung eines sterbenden
Menschen einschneidende emotionale Erfahrungen. Ereignisse, Entschl sse oder Entscheidungen
haben mehr Verbindlichkeit und Ernst, als in vielen anderen Bereichen der Gesundheitsversorgung.
Reibungspunkte und Spannungen zwischen den an der Versorgung beteiligten Akteuren k nnen
sich letztlich unumkehrbar auswirken.

Im Folgenden werden Spannungsfelder im Feld der palliativen Versorgung dargestellt. Sie sollen
erkennen lassen, wo Widerspr chlichkeiten und Reibungspunkte entstehen und wie sie wom g-
lich zu mildern w ren.

Aus der Ank ndigung der Ausstellung »Das Leben bis zuletzt gestalten« in Frankfurt (Stadtgesundheitsamt)
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Spannungsfeld 1: Ideale versus Realit ten im Berufsalltag.

Die beru iche Arbeit in der Sorge um schwerstkranke und sterbende Menschen ist eine besondere
Aufgabe. Der tagt gliche Umgang mit Sterben und Tod wird von den hier Besch ftigten als berei-
chernd und belastend erlebt. Die Arbeitssituation wird insbesondere als belastend empfunden,
wenn strukturelle Zw nge der »Organisation Gesundheitswesen« die P ege- und Begleitsituation
dominieren. Strukturelle Zw nge k nnen darin bestehen, dass die Zeitvorgaben f r die Versorgung
des Einzelnen zu eng gesetzt sind, dass die Kommunikation zwischen den diversen Beteiligten
scheitert oder dass Entscheidungen ber Fortf hren oder Beenden lebensverl ngernder Ma nah-
men die Beteiligten berfordern. Besch ftigte haben eine klare Vorstellung von einer »guten Ver-
sorgung, die sich in erster Linie an ethischen Grunds tzen eines »guten Todes« orientieren. Das
Leiden des sterbenden Menschen soll gelindert werden  der Todeseintritt wird erwartet, wird
weder hinausgez gert noch beschleunigt (vgl. Monteverde 2006: 520 f). Besch ftigte sind hier

intensiver als in anderen Arbeitsbereichen des Gesundheitswesens mit moralischen und ethi-
schen Fragen konfrontiert. Der betroffene schwerstkranke Mensch will ein Recht auf Autonomie
bewahren, andererseits be ndet er sich aber in einer Situation gr ter Angewiesenheit auf die
Zuwendung und Zeit der P egenden, Behandelnden und Begleitenden. Unter Umst nden m ssen
Entscheidungen getroffen werden, von denen der/die behandelnde Arzt/rztin oder die P ege-
fachkraft nicht wei , wie sie sich auf den Kranken auswirken oder ob sie tats chlich in seinem
Sinne w ren. Wie weit k nnen die W nsche und Bed rfnisse des Kranken respektiert werden,
inwieweit sind diese begrenzt, weil sie an zeitlichen und nanziellen Ressourcen scheitern? Unbe-
zahlte Mehrarbeit, hohes pers nliches Engagement und das Bed rfnis nach intensiver Kommuni-
kation mit Fachkolleg/innen sind teilweise Kraft raubende Strategien der Bew ltigung einer h u g
mit Krisen beladenen Arbeitssituation.

Spannungsfeld 2: Die Situation der Angeh rigen.

Palliative Versorgung hat eine St rkung und St tzung der Angeh rigen zum Ziel. Dies ist u.a. eine
entscheidende Grundlage daf r, dass ein Sterben zu Hause erm glicht werden kann. Ein Sterben
zu Hause w nschen sich die meisten Menschen, wenn auch dieser Wunsch eher an die soziale
Situation der Geborgenheit und Intimit t gekn pft ist, als an den materiellen Ort des Zuhauses.
P egende Angeh rige sind auf ihre Aufgabe meist wenig vorbereitet und kommen, insbesondere
wenn sie berufst tig sind oder Kinder versorgen, sehr schnell an ihre Belastungsgrenzen (vgl.
Hasemann 2006: 374). Das Aufeinandertreffen von hochorganisierter professioneller Medizin und
P ege einerseits und h uslicher Angeh rigenp ege andererseits kann zu Reibungspunkten f hren.
Angst und Unsicherheit der Angeh rigen f hren nicht selten zu einer Abwehrhaltung derjenigen,
die von Berufs wegen in der Versorgung t tig sind. Schlie lich erfordert die Unterst tzung der
Angeh rigen von den Besch ftigten in den Gesundheitsdiensten und den ehrenamtlichen Beglei-
ter/innen Zeit und intensive Gespr che. Auf Seiten der Besch ftigten wird die Notwendigkeit einer
intensiven Einbindung der Angeh rigen gesehen, jedoch Zeitknappheit kann dazu f hren, dass
Angeh rige eher zugunsten des Patienten vernachl ssigt werden (m ssen).
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Spannungsfeld 3: Konkurrenz und Kooperation.

Der institutionelle Aufbau des Gesundheitswesens ist segmentiert. Ambulanter und station rer
Bereich sowie P ege- und Behandlungsleistungen werden nach jeweils verschiedenen Kriterien
berechnet, teilweise von unterschiedlichen Kostentr gern nanziert. In der Versorgung am Lebens-
ende wirkt sich die ohnehin bestehende Schnittstellenproblematik besonders folgenreich aus. Pati-
ent/innen wechseln in ihrer letzten Lebensphase h u g von Zuhause ins Krankenhaus und vom
Krankenhaus zur ck nach Hause, bzw. in »ihr« Altenp egeheim. berleitungsschwierigkeiten und
Kommunikationsprobleme zwischen den Institutionen der Versorgung k nnen meist nicht mehr
»repariert« werden. Die Zeit dr ngt, die Bewilligung von Leistungen muss z gig vonstatten gehen,
soll sie noch Wirkung zeigen. Dazu kommt, dass die zeitaufw ndige Betreuung und Begleitung
schwerstkranker Menschen am Lebensende bisher in kaum einem Abrechnungssystem Ber ck-
sichtigung ndet. Insbesondere Haus rzte/innen, aber auch ambulante P egedienste und Alten-
p egeheime stehen vor dem Problem, eine Arbeit an Patient/innen bzw. Bewohner/innen zu lei-
sten, die nicht bezahlt wird.

Das Sterben entzieht sich der Planbarkeit. Dies steht in einem grundlegenden Widerspruch zur
institutionellen Logik, Versorgung in standardisierten, berechenbaren Einheiten abzubilden. Die
ehrenamtlichen Freiwilligen in der Sterbebegleitung sind dieser Logik nicht unterworfen  dies
unterstreicht ihre herausragende Rolle in der Versorgung von Menschen am Lebensende.

Spannungsfeld 4: Wer braucht palliative Versorgung?

Der Anspruch auf spezialisierte ambulante Palliativversorgung ist zum 1.4.07 als Teil der Regelver-
sorgung in das SGB V aufgenommen worden. In der Praxis der palliativen Versorgung stellt diese
jedoch nur einen Teilbereich des tats chlichen Bedarfs dar. Zahlreiche Institutionen der Altenhilfe,
Krankenh user und ambulante Netzwerke sind dabei, den Gedanken palliativer Versorgung und
Sterbebegleitung in ihren Einrichtungen zu implementieren. Das bedeutet, dass auch geriatrische
Krankheitsverl ufe, Herz-Kreislauf-Erkrankte oder neurologische Diagnosen in den Blick geraten
und ebenso vom Konzept der Palliation pro tieren sollen, wie onkologisch Erkrankte. Hasemann
(2006: 373) verweist auf eine Untersuchung, nach der ethnische Minderheiten, alte Menschen in
P egeheimen, sowie Menschen aus sozio konomisch benachteiligten Schichten eher von palliati-
ver Versorgung ausgeschlossen sind. Dazu kommt, dass innerhalb der Krankheitsverl ufe eine
scharfe Grenze zwischen Kuration und Palliation kaum zu ziehen ist. Zu problematisieren w re
demnach ein palliatives Versorgungskonzept, das Spezialisten hervorbringt, die die Versorgung

bernehmen, wenn der schwerstkranke Mensch in die » nale Phase« eintritt. Deutliche Reibungs-
punkte ergeben sich hier vor allem mit denjenigen Ehrenamtlichen, Krankenschwestern, Haus-
und Fach rzt/innen, die die Begleitung schwerkranker, sterbender Menschen als eine Aufgabe
sehen, die sie ihrem (zum Teil langj hrigen) Patienten schulden eine Aufgabe, die ganz selbst-
verst ndlich als schrittweise Begleitung des bergangs vom Leben zum Tod immer Bestandteil der
Grundversorgung war und bleiben soll.
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|Ideale »guter Versorgung« und Realit ten des Berufsalltags

»Man muss ganz realistisch dar ber nachdenken: Wie kann der Palliativ-Care
Ansatz geleistet werden bei knappen Zeitressourcen? Realistisch gesehen muss
es doch darum gehen, mit den knappen Zeitressourcen die wir auch haben
und die lassen sich wohl auch nicht so sehr ndern wie k nnen wir dann
trotzdem den Palliativ-Care-Ansatz reinbringen?«

Workshop-Ergebnisse

»Gute Versorgung« am Lebensende bedeutet f r die Besch ftigten und Ehren-
amtlichen vor allem: Zeit und Zuwendung - je nach den Bed rfnissen des ster-
benden Menschen.

Diese Vorstellungen einer »guten Versorgung am Lebensende« reiben sich an
einem straff nach Zeitpl nen organisierten Arbeitsablauf.

Insbesondere f r Besch ftigte in der Versorgung von Menschen am Lebens-
ende ist das Problem eines strukturell bedingten Zeitmangels qu lend.

Da die Begleitung und P ege von Sterbenden in vielerlei Hinsicht keine plan-
bare und modularisierbare Angelegenheit ist, wird die zeitaufw ndige Beglei-
tung und P ege von Sterbenden h u g als unbezahlte Mehrarbeit geleistet.

Die beru iche Anspannung erh ht sich durch die Brisanz zu treffender Ent-
scheidungen.

Rechtliche Unsicherheiten k nnen dazu f hren, dass keine angemessenen Ent-
scheidungen getroffen werden.

Besch ftigte und Ehrenamtliche ben tigen einen starken R ckhalt in Form von
Kooperation.

Es werden Kooperationsformen bevorzugt, die berschaubar, verl sslich und
pers nlich sind.
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Die Beteiligten der Workshops wurden befragt, was sie unter einer »guten Versorgung am Lebens-
ende« verstehen. Was brauchen Sterbende? Die Antworten auf diese bewusst offen formulierte
Eingangsfrage elen berraschend einheitlich aus. Knapp zwei Drittel aller stichpunktartigen Nen-
nungen bezogen sich auf psychosoziale Faktoren. An erster und zweiter Stelle fanden sich: »Zeit«
und »Zuwendung«. »Achtsamkeit«, »Geborgenheit«, »Sicherheit« »Begleitung« und »Da sein« waren
andere h u ge Nennungen. Nur wenige Stichpunkte bezogen sich auf die medizinische Aufgabe
»Schmerzfreiheit«. Etwas h u ger benannt wurde ein funktionierendes Netz von Sorgenden: »Ange-
h rige«, »24-Stunden-Betreuung«, »gute P ege«, »optimale Abstimmungk.
In den Nennungen wird der Anspruch einer »guten Versorgungs, den Fachpersonal und Ehrenamt-
liche an sich selbst stellen, ausgedr ckt. Gen gend Zeit und Zuwendung aufbringen zu k nnen,
Aufmerksamkeit, Geduld und Sicherheit auszustrahlen, damit die Begegnung mit Sterbenden gelin-
gen kann das schilderten sehr viele Teilnehmer/innen der Workshops als Ideal. Zwar wurde h u-
g ge u ert, dass die Abwesenheit von Schmerz elementar sei, um Ruhe und Sicherheit in die
Situation zu bringen, doch scheint dies in der Praxis mittlerweile angemessen umsetzbar zu sein.
Schmerzmittelgabe und Symptomkontrolle sehen die Besch ftigten bei vorangegangener Schu-
lung und Fortbildung als technisch machbar an. Der Umgang damit ist auch Angeh rigen vermit-
telbar:

Die R ckmeldungen, die wir von Angeh rigen bekommen, das sind so gro e Augenblicke
zum Teil, diese Menschen sind bergl cklich, wenn sie f rihre Lieben ein Sterben realisieren
k nnen, das eben frei ist oder weitestgehend frei ist von diesen qu lenden Symptomen. Das

ndert nat rlich nichts an dem existenziellen Schmerz des Abschied-nehmen-m ssens. Aber
die Vorstellung, dass mein Vater oder meine Mutter oder ein n chster Angeh riger unn tiger-
weise Schmerzen leiden muss, das emp nde ich als qu lend. Aber wenn ich wei , er ist in
bester professioneller und menschlicher F rsorge, dann gehe ich damit relativ entspannt und
gelassen um.« Krankenp ege, Workshop Frankfurt

Eine ad quate Behandlung mit Schmerzmitteln und die Linderung von Symptomen wie Atemnot
sind Voraussetzungen, um »zum Wesentlichen« zu kommen: einer vertrauensvollen Begleitung, die
sich nach den Bed rfnissen des Sterbenden richtet, die die Selbstbestimmung des Einzelnen
respektiert und seine W rde im Mittelpunkt sieht.
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Insbesondere f r hauptamtlich Besch ftigte wird sp rbar, wenn Ideale eines »guten Sterbens« und
die Wirklichkeit des beru ichen Alltags auseinander fallen. Der Anspruch, den das medizinische
und p egerische Fachpersonal hier formulierte, reibt sich in der Praxis h u g mit den strukturellen
Gegebenheiten. Wenn Zeit fehlt, wenn Absprachen nicht getroffen werden, wenn Entscheidungen

ber lebensverl ngernde Ma nahmen verschoben werden oder als falsch empfunden werden,
dann r ckt die M glichkeit der Umsetzung einer »guten Versorgung« in weite Ferne. In der Versor-
gung am Lebensende hat dies noch einmal besondere Brisanz. Fehler k nnen nicht »repariertc
werden. Missverst ndnisse und Vers umnisse k nnen zu hochdramatischen Folgen f hren, die
nicht mehr korrigierbar sind. Solchem Druck begegnen die Besch ftigten mit eigenen Strategien,
die meist in unbezahlter Mehrarbeit m nden. Sie zeigen ein Engagement, das weit ber die beruf-
liche »P ichtleistung« hinaus weist. Ohne diesen Anteil an freiwilliger Mehrleistung, der statistisch
nirgends erfasst ist, k nnte die palliative Versorgung in Hessen heute nicht in diesem Ma gew hr-
leistet werden.

Zeitmangel

Der Faktor Zeit steht bei den Besch ftigten des p egerischen und medizinischen Bereichs an erster
Stelle.

Man muss ganz realistisch dar ber nachdenken: Wie kann der Palliativ-Care Ansatz geleistet
werden bei knappen Zeitressourcen? Realistisch gesehen muss es doch darum gehen, mit
den knappen Zeitressourcen die wir auch haben und die lassen sich wohl auch nicht so
sehr ndern wie k nnen wir dann trotzdem den Palliativ-Care-Ansatz reinbringen?«

P ege Hospiz, Workshop Frankfurt

Zeitmangel f hrt in der Praxis auch dazu, dass schwerstkranke Menschen in einer Krisensituation
ins Krankenhaus oder ins Altenheim verlegt werden, wo sie wenig sp ter versterben.

Wir haben oft gar nicht die Zeit, eine Palliativversorgung berhaupt aufzubauen.«
P ege, Workshop Frankfurt

Zeit fehlt nicht nur, um sich auf die Kranken einzustellen, Zeit fehlt auch, um Kontakte der verschie-
denen Stellen oder der Besch ftigten zu p egen. Die P egedienstleitung eines Krankenhauses
beklagt, dass sie...

untereinander berhaupt keine Zeit haben mal mit “ngsten umzugehen, uns kennen zu lernen,
und wenn da ein Polster da w re [ ] uns einfach so M glichkeiten schafft, wie heute ein
Austausch, damit ist schon sehr, sehr viel geschehen.« P egedienstleitung Krankenhaus, Workshop Gie en

In Altenp egeheimen und ambulanten P egediensten ist die Begleitung Sterbender eine Aufgabe,

die sich im Zeitbudget der P egekr fte negativ auswirkt, aber von den Besch ftigten gleichzeitig als
unverzichtbar eingestuft wird.
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Einen schwerstp egebed rftigen Schmerzpatienten den kriegen Sie nicht was wei ich

20 Minuten >Kleine P ege« gewaschen, sondern da brauchen Sie eben ihre Stunde, das ist
einfach so, und die Mitarbeiter, die m ssen Sie bezahlen. Und f r die Mitarbeiter ist es auch
wichtig, wen die angefangen haben zu begleiten, den begleiten die auch bis zum Schluss
und das mit immer h herem Zeitaufwand. Das ist bei uns auch so ein Ehrencodex, aber das
ist nicht verschriftlicht. Es ist so, dass die Leute, die sie p egen, dass sie die auch bis zum
Schluss p egen und begleiten k nnen und auch Abschied nehmen k nnen, damit die das
auch verarbeiten k nnen, weil das ja auch sehr lange Beziehungen sind, die wir da haben.«

ambulante P ege, Workshop Korbach

Ein Altenheimleiter aus Frankenberg wies grunds tzlich darauf hin, dass sich ein standardisierter
station rer Tagesablauf mit seinen geplanten Zeittakten nicht mit dem »individuellen Sterben« ver-
trage, da das eben nicht planbar sei. Dieser Widerspruch sei zu bearbeiten, aber nicht zu gl tten.
In der Praxis wird im gegebenen Fall improvisiert, indem Arbeitsbelastungen verlagert werden. Ein
Beispiel wird von einer Haus rztin berichtet, die ihre sterbende Patientin im Altenp egeheim
besuchte:

Die Tochter kann ihre Mutter nicht loslassen, die Sache braucht Zeit, es stirbt sich nicht
schnell und da fand ich es gut, dass neben der aufgel sten Tochter eine P egerin die ganze
Zeit bei der Sterbenden bleiben konnte. Dann musste aber deren Kollegin die ganze Arbeit
auf Station allein machen. Es braucht Personal und Zeit f r so eine Arbeit.«

Haus rztin, Workshop Gie en

Im ambulanten P egebereich hat das hnliche Auswirkungen. Die P egedienstleitung einer ambu-
lanten Sozialstation beschreibt, wenn dort jemand sterbe, m sse man den geplanten Arbeitsein-
satz eben ab ndern und bei dem Sterbenden bleiben.

Da muss man im B ro anrufen und dann muss jemand anderes die Arbeit f r einen machen.«

ambulante P ege, Workshop Gie en

Also, da ist das bei uns so, wir haben mehrere Teams und die einen die haben dann mal
mehr Sterbebegleitungen als die anderen und dann f ngt das eine Team das auf.«

ambulante P ege, Workshop Korbach

Kann die zus tzliche Zeitbelastung durch andere Kolleg/innen nicht mehr aufgefangen werden,
dann ndet die Begleitung der schwerstkranken Menschen au erhalb der Arbeitszeit statt.

Und wie sieht das dann aus, mit der seelsorgerischen Betreuung? Die machen wir, indem wir
eigentlich jeden Tag ein bis zwei Stunden mehr arbeiten und unbezahlt und uns da k mmern
um die Leute. Viele, sehr viele Menschen leben allein, die haben niemanden mehr. F r die
sind wir Familie, f r die sind wir alles.« ambulante P ege, Workshop Frankenberg
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Einige P egedienste der Diakonie, wie auch das Evangelische Hospital f r palliative Medizin in
Frankfurt berichteten, dass sie eine zeitaufw ndige Versorgung f r Menschen am Lebensende lei-
sten k nnen, weil sie zus tzlich Spendengelder f r diese T tigkeit einsetzen. Das schafft Entlastung
im Zeitbudget und nimmt auf diese Weise Druck von den Besch ftigten.

Das hei tf r mich auch, ich bin nicht auf 10 Minuten beschr nkt. Wenn'’s eine Stunde dauert,
dann dauert es eben eine Stunde.« ambulante Palliativp ege, Workshop Frankfurt).

Eine Hospizmitarbeiterin formuliert den Wunsch vieler Besch ftigter:

Wir brauchen Zeitabrechnung! Nicht Modulabrechnung.« P ege Hospiz, Workshop Gie en

Das Dilemma von Entscheidungen am Lebensende

17

Eine hohe Belastung f r die professionell T tigen stellen die Entscheidungen dar, die f r einen
schwerstkranken Menschen am Lebensende letztg Itig getroffen werden m ssen. Das betrifft
sowohl die “rzte/innen, als auch das P egepersonal. Ist es angemessen, eine k nstliche Ern hrung
zu verordnen? Welche medizinischen Untersuchungen k nnen und sollten einem schwerstkranken
Menschen noch zugemutet werden? Wie hoch d rfen/sollen Schmerzmittel dosiert werden? Ist in
Krisensituationen eine Verlegung ins Krankenhaus, bzw. Altenp egeheim zu empfehlen? Inwiefern
sind die W nsche der Patient/innen handlungsleitend?

Eine Mitarbeiterin der ambulanten Altenp ege beschreibt, eine Frau sei aus dem Krankenhaus sehr
schnell mit einer PEG-Sonde'” entlassen worden. Diese k nstliche Ern hrung lehnte sie aber ab.
Sie habe sich die Sonde selbst heraus gezogen. Damit habe sich f r das P egepersonal die Frage
aufgedr ngt, wie damit umzugehen sei.

Die Frau war hochgradig krank, kein Arzt h tte sie | nger als drei Wochen noch leben lassen
sie hat ohne PEG gelebt, sie hat noch Monate gelebt. Sie war gl cklich und zufrieden. [ ]
Sind wir als Professionelle in der Lage, das [die Entscheidung der Patientin] mitzutragen?«

ambulante P ege Workshop Frankfurt

Der P egedienst hatte die W nsche der Frau entgegen eigener Bef rchtungen respektiert und das
stellte sich als richtige Entscheidung heraus. Doch die Schwierigkeit solcher Entscheidungen stellt
sich in jedem Fall neu und in anderer Form.

Und die Magensonde liegt und wird benutzt. Nach dem bern chsten Schlaganfall werden

die Ausfallerscheinungen immer gr er wo ist da w rdevolles Sterben?«

ambulanter Hospizdienst, Workshop Korbach

Abk rzung f r Perkutane endoskopische Gastrostomie (Ern hrungssonde, die durch die Bauchwand gelegt wird.)
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Ein Seelsorger kritisiert:

Es herrscht die Einstellung vor: Solange ich mich f r Lebensverl ngerung entscheide, bin ich
auf der sicheren Seite.« Seelsorge Altenp egeheim, Workshop Frankfurt

Dies sei aber unter Umst nden gegen den Willen des Patienten entschieden. Alle h tten Angst,
~rger zu bekommen, wenn man sich gegen Lebensverl ngerung entscheide. Dies sei eine egoisti-
sche Handlungsweise und habe...

..mit den heutigen medizinischen M glichkeiten sehr brutale Konsequenzen. Ein Beispiel das
mich sehr besch ftigt hat: eine Frau, Herzstillstand, es ging um die Frage der Lebensverl n-
gerung, PEG-Sonde, der Betreuer wurde dazu gerufen, nachher die ~rzte. Der Betreuer wus-
ste eigentlich, dass sie nicht mehr weiterleben wollte, wenn so was passieren w rde, das
wusste er. Dann spricht ihn die ~rztin an und sagt: »Wir k nnen sie jetzt doch nicht verhun-
gern lassen.« Daraufhin entscheidet er sich daf r, die PEG-Sonde zu nehmen. Das hei t, seit
dem liegt die Frau jetzt so ein Jahr, anderthalb Jahre da in einem Zustand....«

Seelsorge Altenp egeheim, Workshop Frankfurt

“hnlich hil os steht eine Haus rztin vor dem Fall einer Patientin, die sie seit mehr als 10 Jahren
behandelt hatte. Diese lag nach einigen Schlaganf llen in ihrem Bett und konnte nicht mehr viel
sagen.

Sie sagte immer nur: >Mach mich tot, mach mich tot, mach mich tot.« Und das hat sie perma-
nent wiederholt, wenn wir da waren. Jetzt liegt sie da noch 10 Jahre mehr, noch kontrakter
und sagt nix mehr und guckt einen nur noch mit ihren kleinen ~uglein an. Die liegt in einem
Altenheim, wo sie sicherlich nach besten M glichkeiten versorgt wird. Die hat keinerlei Ange-
h rigen, die hat keinerlei Ansprache au er den P egepersonen, die da das Essen bringen
und sie waschen. Die liegt den ganzen Tag alleine und guckt an die Decke. Also, das ist f r
mich eine Palliativpatientin und zwar in h chstem Ausma  wenn die so da liegt, die kann
nicht mal mehr einen L ffel zum Mund f hren oder sich am Kopf kratzen oder irgendwas. Ja,
und das ist einfach menschenunw rdig. [ ] Das ist eine Katastrophe, so was mit anzuse-
hen.« Haus rztin, Workshop Gie en

Entscheidungen ber lebensverl ngernde Ma nahmen wurden auch so geschildert, dass sie nicht
in erster Linie ethisch begr ndet schienen. So berichtete eine Haus rztin, die Angeh rigen seien
von Seiten des Krankenhauses zum Legen einer PEG-Sonde » berredet« worden, damit das Kran-
kenhaus die Patientin schneller entlassen konnte und auf diese Weise deren Verweildauer im Kran-
kenhaus senkte. Ein Krankenhausarzt meinte, parenterale Ern hrung bei Sterbenden sei »ein
Themac.

Da kommt alle zwei Monate zu mir einer von Firma X und will mir sagen: Ihre Tumorpatien-

ten verhungern alle [ ] m ssen sterben haben die denn Hunger? [ ] Da werden ganze
P egedienste dar ber bezahlt.« Krankenhausarzt Workshop Frankfurt

Berichte aus dem Praxisfeld



“hnlich u erte sich eine Mitarbeiterin der Altenp ege, eine Entlassung mit Sonde sei nicht zuletzt
f r den versorgenden ambulanten Dienst Gewinn bringend.

Auf der anderen Seite bef rchtet eine Krankenhaus rztin, Patient/innen w rden heute sehr lange
kurativ behandelt, um sie auf diese Weise im System der Gesundheit »drinzuhalten«. Werde dann
eine palliative Versorgung notwendig, so werde dem Patienten suggeriert, dass nun »kein Geld
mehr da sei.

Und das ist letztlich auch ein typisches Bild unserer modernen Gesellschaft. Wof r wird Geld
ausgegeben? Das Geld aus dem Topf, den wir haben, wird in die Weiterentwicklung moder-
ner Technik, moderne Behandlungsm glichkeiten gesteckt vom Herzinfarkt bis zum Schlag-
anfall , und da versackt das Geld, wobei, das muss zunehmend auch selber bezahlt werden;
jedenfalls, da wird viel Geld rein gesteckt und da werden sie dann behandelt, so bis zu dem
Punkt, dass sie sich noch frei bewegen k nnen, und dann aber, wenn sie aus dem Netz raus
fallen, dann ist kein Geld mehr da.« Krankenhaus rztin, Workshop Frankenberg

Entscheidungen trotz Rechtsunsicherheit

Zur Schwierigkeit der »richtigen« Entscheidung kommen rechtliche Probleme. Wenn Entscheidun-
gen getroffen werden, wie weit sind diese dann bindend oder rechtlich korrekt? Im Wechsel zwi-
schen verschiedenen Institutionen des Gesundheitswesens und der Altenhilfe, besonders an
Wochenenden oder Feiertagen sind Menschen in die Entscheidungs ndung eingebunden, die die
Patient/innen m glicherweise gar nicht kennen und ber deren Vorgeschichte nur wenig wissen.
So wurde in den Workshops h u g geschildert, wie sich Notarzteins tze in der letzten Lebens-
phase eines Menschen auswirken k nnen. Fallbeispiel aus einem Altenp egeheim:

Eine Patientin kam aus dem Krankenhaus, war schon fast im Sterbevorgang, der Sohn sagt
abends beim rausgehen: >Um Gottes Willen keinen Notarzt mehr.c Die Frau bekam nachts
Atemnot, die Nachtwache hat den Notarzt geholt, er sollte ihr eine Spritze geben, damit sie
Luft bekommt. Der Sohn war nicht erreichbar, die Schwiegertochter wollte es nicht entschei-
den. Der Notarzt sagte: »Wenn keiner entscheiden will, dann muss sie ins Krankenhaus.«
Nach 3 Stunden starb die Frau im Krankenhaus. Der Sohn kam dann irgendwann mit den
Worten: »lhr k nnt froh sein, dass ihr den Notarzt geholt habt.c Sonst w re die Hilfeleistung
f r den Sohn nicht sichtbar gewesen.« P ege Altenheim, Workshop Frankfurt

Der Sohn  so der geschilderte Eindruck - konnte den Gedanken nicht ertragen, dass f r seine
Mutter nicht alles M gliche getan worden w re. Seine urspr ngliche m ndliche Absprache war in
diesem Fall f r das Altenp egeheim nicht verl sslich.

Ein wiederholt ge u erter Eindruck, der in der Praxis f r Verunsicherung sorgt: Not rzte »m ssen«
sterbende Menschen ins Krankenhaus einliefern,...

..weil es rechtlich so fatal geregelt ist. Es droht ihnen sonst ein Verfahren wegen unterlas-
sener Hilfeleistung.« P ege Altenheim, Workshop Frankfurt
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Patientenverf gungen, falls vorhanden, werden nicht als endg Itig hilfreich erlebt.

Das Problem ist, man braucht jemanden, der die Patientenverf gung durchsetzt, wenn man
es selber nicht mehr tun kann. Es ist immer noch rechtlich ungesichert, wie bindend eine Pati-
entenverf gung ist. Es n tzt keine Patientenverf gung, wenn ich nicht gleichzeitig eine Vor-
sorgevollmacht habe.« Angeh rige, Workshop Frankfurt

Ein Altenheimleiter aus Korbach beschreibt, wie stark der Umgang mit Sterbenden von rechtlichen
berlegungen der Angst vor Klagen gepr gtist. Man f lle selten die Entscheidung nach Ma -
gabe der Situation und den W nschen der/ des Betroffenen:

Weil man nicht wei , ob nicht aus dem hintersten Amerika dann ein Angeh riger kommt, der
das alles ganz anders sieht, der den Arzt verklagt, der das P egeheim verklagt und meinet-
wegen noch seine Schwester, die als Betreuerin eingetreten ist. Und da haben alle soviel
Angst davor, dass sie im Zweifelsfall sagen: >Lieber nicht«.« P ege Altenheim, Workshop Korbach

Pallitiative Versorgung erscheint hier als Ausweg aus einem Dilemma, das durch die technische
»Machbarkeit< lebensverl ngernder Ma nahmen, der Ein ussnahme auf Sterbeprozesse und der
damit verbundenen Entscheidungsn te entstanden ist. Durch eine St rkung der Akzeptanz der
Sterblichkeit insbesondere auf der Seite der Medizin, aber auch im Bewusstsein jedes Einzelnen
hoffen Mitarbeiter/innen, wie auch Ehrenamtliche, die Humanit t zu st rken und mehr Sicherheit
in ihrer Entscheidungs ndung zu erlangen.

Kooperation als gegenseitige St rkung

Im komplexen Feld der Begleitung und Behandlung von schwerstkranken Menschen brauchen die
dort Besch ftigten einen starken R ckhalt. Den suchen sie in Kooperation und Kommunikation mit
Kolleg/innen, um auf diese Weise die oftmals schwierigen Rahmenbedingungen abzumildern und
innerhalb aller Widerspr chlichkeiten eine f r den Patienten tragbare L sung zu nden. Abspra-
chen und Verl sslichkeit in diesem Bereich der Versorgung wurden immer wieder als Basis einer
guten Versorgung genannt.

M glicherweise spielt eine (oben beschriebene) zunehmende Undurchschaubarkeit von Motiven
der Patientenbehandlung der diversen Anbieter im Gesundheitssektor eine Rolle daf r, dass auf
dem Gebiet der palliativen Versorgung h u g die Bedeutung pers nlicher Bekanntschaft und
gegenseitigen Vertrauens der hier Engagierten besonders stark betont wurde.
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Wenn ich die Kooperationspartner pers nlich kenne, daf r sind Gremien hilfreich. Das ist
auch der Wunsch, weshalb wir diesen Arbeitskreis Rhein-Main bei uns im Haus haben, um zu
erm glichen, dass relativ viele Personen sich drei, vier mal im Jahr pers nlich sehen .«

ambulanter Hospizdienst, Workshop Frankfurt

Man wendet sich an den Menschen, den man kennt. Der dann sagt: Ruf da mal an, die sind
nett. Das ist die Geschichte mit dem Gesicht. Die Sache muss ein Gesicht haben, dadurch
etwas Pers nliches haben und dann funktioniert es.« ambulanter Hospizdienst, Workshop Korbach

Mit einem »Gesicht« wird Vertrauen geschaffen, das auch Besch ftigte und Ehrenamtliche im
Umgang mit schwerstkranken Menschen ben tigen.

F r die Ausbildung von Kooperationsformen spielt darum das verl ssliche und berschaubare per-
s nliche Netz eine gro e Rolle. Die Hospizleitung in Frankfurt betonte, immer wieder erlebe sie
das Engagement von Einzelnen. Im Kleinen laufe die Zusammenarbeit gut, man wisse voneinander
(Workshop Frankfurt). In die gleiche Richtung ging die Diskussion im Workshop in Gie en: Eine
gute Versorgung von Menschen am Lebensende brauche eine enge pers nliche Kooperation.

Ich w rde es mal so zusammenfassen: eine de nierte Organisation dieser Schnittstellen gibt
es nicht. Ob das funktioniert oder nicht h ngt vom pers nlichen Einsatz und Engagement der
Einzelnen ab und auch der Erfahrung.« Krankenhausarzt, Workshop Gie en

Der Austausch ber Probleme, “ngste, Schwierigkeiten aber auch dar ber, wie eine gute Versor-
gung gelingen kann, ist in allen Workshops als ein wichtiges Anliegen geschildert worden. Wach-
sender Wettbewerb wird hier eher als hinderlich gesehen.

Die Zusammenarbeit auch zwischen den ambulanten Diensten, oder auch zwischen den Hei-
men an sich untereinander das ist ja immer noch Wettbewerbs-Denken, und gar nicht so,
dass man sagt: »Okay, da m ssten wir mal gucken, dass wir alle an einem Strang ziehen.c Da
fehlt einfach jemand, der dann so alles koordinieren kann. Also praktisch einer, der da steht
und sagt: »Der und der Fall ist jetzt aufgetreten, da k nnen wir ganz verschiedene und ganz
viele Punkte mit einbeziehen, von mir aus von der Selbsthilfegruppe vom ambulanten Dienst

ber den Hausarzt, aber alle haben dieselben Informationen, und k nnen dann das Beste f r
den Patienten auch heraus nden.c Das gibt es halt so noch nicht, also jedenfalls noch nicht
s0, dass es mir bekannt ist.« P egeleitung Altenheim, Workshop Gie en
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Sterben zu Hause Wunsch und Wirklichkeit.
Die Situation der Angeh rigen

»Es war f r mich als Angeh rige ganz wichtig zu wissen, dass, wenn es ganz
schwierig wird, also wenn ich die P ege alleine nicht mehr schaffe, ich habe
dann jemanden, den ich ansprechen kann, ich bin da nicht allein.«

Workshop-Ergebnisse

I Es besteht ein Grundkon ikt zwischen dem Wunsch nach Intimit t und der
Forderung nach institutionalisierter medizinischer Dienstleistung mit standardi-
sierten Arbeitsabl ufen.

1 Angeh rige sind wichtig, damit Menschen zu Hause sterben k nnen, doch
immer weniger Angeh rige sind tats chlich vor Ort.

1 Angeh rige erfordern Zeit und Aufmerksamkeit, die die P egenden und Medi-
ziner oft nicht haben.

I Angeh rige sind berfordert, wenn das Zuhause zur Intensivstation wird.

I Medizinische Dienstleister/innen sind in der Gefahr, eher die Angeh rigen als
Unterst tzung ihrer Arbeit zu sehen, weniger die professionellen Dienste als
Unterst tzer der Angeh rigen.

I Angeh rige sind h u g berfordert, wenn sie keine Erfahrungen mit Sterben-
den haben.

1 Viele Angeh rige w nschen sich:
I Erreichbarkeit eines hospizlichen Dienstes, eines Arztes oder einer Kranken-
schwester rund um die Uhr.
1 Klare Absprachen der Zust ndigkeiten
I Gespr chspartner
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»Sterben ist doch eine sehr intime Angelegenheit«  so beschrieb eine Workshopteilnehmerin
ihre Abneigung, sterbenden Menschen in ihrer Privatsph re ob zuhause oder im Krankenhaus zu
sehr auf den Leib zu r cken. Tats chlich dr ckt sich in der Vorstellung der Menschen vom Sterben
zu Hause ein Wunsch nach Intimit t, nach der Bewahrung eines Raumes der Selbstbestimmung
aus. Das Spannungsfeld zwischen der gew nschten Privatheit und Intimit t in der letzten Lebens-
phase und den Anforderungen institutioneller Hilfeleistung mit all ihren strukturellen und medizin-
technischen Anforderungen ist letztendlich nicht au sbar. Angeh rige be nden sich h u g noch
mitten im Schock der nalen Diagnose, w hrend P ege und ~rzte/innen bereits mit ihren Planun-
gen einige Schritte weiter sind und sein m ssen. Jedoch beschreiben alle beteiligten Berufsgrup-
pen die Angeh rigen, bzw. das nahe soziale Umfeld der Erkrankten als unverzichtbar, wenn es um
eine Versorgung im eigenen Haushalt geht. Schlie lich kennen die Angeh rigen den Erkrankten
am besten und wissen daher am ehesten, was er braucht. Gleichzeitig brauchen Angeh rige aber
auch Rat, Anleitung und Zeit der ehrenamtlichen oder professionellen Dienste, was aufgrund noto-
rischer Zeitknappheit h u g zu Spannungen f hrt.

Angeh rige d rfen jedoch nicht angesichts geballter professioneller Dominanz in die Zuschauer-
rolle gedr ngt werden, die dazu f hrt, dass sie sich die Verantwortung f r den schwerstkranken
Menschen nicht mehr zutrauen und sich zur ckziehen. Angeh rige f hlen sich h u g genug nicht
ausreichend informiert und in die Lage versetzt, die Anforderungen in der letzten Lebensphase
ausreichend zu erf llen. Notwageneins tze, Wochenendeinweisungen oder unzureichende Vorbe-
reitung der Krankenhausentlassung sind Symptome f r diese Reibungs che zwischen institutio-
nalisierter Dienstleistung und privater Sorge. Je h her die Arbeitsbelastung und der Zeitdruck der
P egenden, je weniger Raum f r Kommunikation und Absprachen untereinander, desto gr er ist
die Gefahr, dass famili re und freundschaftliche Netzwerke als kompetente Basisunterst tzung
mehr und mehr zur ckgedr ngt werden.
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Angeh rige sind wichtig

In der quantitativen Befragung der Haus rzte/innen (vgl. Seite 79 ff) rangieren die Angeh rigen an
erster Stelle, wenn es darum geht, wer in der Versorgung von Menschen am Lebensende wie stark
eingebunden ist. Auf einer Skala von 1 (»nicht eingebundenc) bis 4 (»stark eingebunden«) bringen
es die Angeh rigen auf den beachtlichen Durchschnittswert von 3,8.

Ebenso waren die Beteiligten an den Workshops sich darin einig: Ohne ein unterst tzendes Netz
von Angeh rigen und/oder Freunden ist ein Gestalten des ganz individuellen Sterbeortes kaum
m glich.

Die h usliche Betreuung von Sterbenden ist stark abh ngig von den Angeh rigen. Wenn
diese nicht mehr da sind oder aus zeitlichen Gr nden nicht k nnen, dann wird das >zu Hause
sterben< extrem schwierig.« Krankenhaussozialdienst, Workshop Frankfurt

Ich denke, es ist ganz schwer darstellbar, einen Sterbenden zu Hause zu begleiten, wenn Null
Begleitung da ist. Es kommen ja auch viele Menschen, die bis dahin alleine gelebt haben, ins
Altenp egeheim mit leichten demenziellen Erkrankungen, die in einer Familie gar kein Pro-
blem darstellen w rden, wenn da ab und zu mal jemand guckt. Aber wo so was eben nicht
mehr geht, wenn der n chste Angeh rige 52 Kilometer weg wohnt. Und genau dasselbe wird
mit Sterbenden Menschen zu Hause auch nicht funktionieren.« Altenheimleiter, Workshop Korbach

Hinsichtlich der sich von den Angeh rigen selbst auferlegten Zust ndigkeit wurde in den Work-
shops ein deutlicher Unterschied zwischen der | ndlichen und der st dtischen Region sichtbar. In
der | ndlichen Region gibt es noch Mehrgenerationenhaushalte, in denen Angeh rige einfach
r umlich anwesend sind. P egedienste k nnen noch auf ein Netz von Familie zur ckgreifen, um
eine st ndige Anwesenheit bei dem Schwerkranken zu organisieren. Hospizdienste brauchen h u-

g berredungskraft, um Angeh rige vom Sinn einer entlastenden Unterst tzung zu berzeugen.
Jedoch erodiert die familienbasierte Hilfeleistung auch im | ndlichen Bereich erheblich. Beispiel-
haft sei der Bericht eines Altenheimleiters angef hrt, der die Erfahrungen in seiner eigenen Familie
als Angeh riger beschreibt:

Man muss auch, gerade in der heutigen Gesellschaftsform, in der wir leben, hier auch im
I ndlichen Bereich, wo Familien auseinander gerissen sind; wegen Arbeit, Arbeitsm glichkei-
ten in anderen Regionen und so weiter, da muss man auch berlegen: Wie ist das f r eine
Familie tragbar? Meine Schwiegermutter ist vor vier Jahren gestorben und war 10 Jahre
krebskrank mit Aufs und Abs und meine Frau und ich also aus (Ort) da kommt sie her und
wir haben im Rhein-Main Gebiet gewohnt. Meine Schw gerin und die andere Tochter in der
Rh n mussten st ndig pendeln. Meine Schw gerin hatte zwei kleine Kinder, wir hatten zwei
kleine Kinder und als es dann in die letzte Phase ging, so ein halbes Jahr, da hat mein
Schwiegervater vieles zu Hause alleine gemacht mit Unterst tzung der T chter, soweit das
ging. Zwei kleine Kinder und ich sag mal, nach dem halben Jahr als sie dann gestorben
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war, das soll jetzt nicht kalt klingen, aber es hat gereicht, es hat f r uns alle miteinander
gereicht. Und irgendwann war es auch soweit, dass wir mal gesagt haben, wir packen es
nicht. Was ich damit sagen will: Es hei t immer die Angeh rigen wollen das nicht, aber das
ist oftmals auch nicht der Fall. Damals waren auch wir, also meine Frau und ich, wirklich an
der Grenze.« Altenheimleiter, Workshop Frankenberg

In einer Gro stadt wie Frankfurt ist die Inanspruchnahme p egerischer und medizinischer Dienste
wesentlich selbstverst ndlicher. Der hohe Anteil von Single-Haushalten f hrt allerdings nicht not-
wendigerweise in eine h here Abh ngigkeit von medizinischer Dienstleistung. Nach Schilderung
der Workshopteilnehmer/innen in Frankfurt funktioniert das freundschaftliche Netz mancher Sin-
gles nicht selten besser, als ein durch Konvention erzwungener Familienbeistand.

und belastend

Angeh rige werden im beru ichen Alltag der Workshopteilnehmer/innen aber auch als zus tzliche
Belastung empfunden.

Ich habe auch manchmal den Eindruck, dass das Umfeld mehr Palliativversorgung braucht
als der Patient.« Hospizdienst, Workshop Frankfurt)

Bei den Angeh rigen schwingen oft die Emotionen so hoch, dass da dann oft eine palliative
Versorgung der Angeh rigen notwendiger ist als bei den Singles.«

Krankenhaus rztin, Workshop Frankfurt

Angeh rige m ssen beraten, angeleitet und beruhigt werden, die verordneten Ma nahmen m s-
sen erkl rt, Fragen ber Fragen beantwortet werden. Das kostet Zeit und Kraft. Strukturelle Vorga-
ben fordern einen reibungslosen Arbeitsablauf, weitere Patient/innen m ssen besucht und ver-
sorgt werden. Angeh rige werden von Seiten der professionellen Dienste aus diesem Grund gern
als Unterst tzer der p egerischen Arbeit angesehen, die sich in die Logik der Arbeitsabl ufe ein-
ordnen sollen. Angeh rige »st ren«, wenn der enge Zeitplan durch sie vollends durcheinander
kommt. Gerade das Wochenende schafft angespannte Situationen.

Die Krankenschwestern haben insbesondere am Wochenende keine Zeit zur Informierung
von interessierten Angeh rigen, die h u g Freitagnachmittags anrufen, um Informationen zu
erhalten. Die Krankenschwestern sind gerade am Wochenende mit der Angeh rigenbetreu-
ung berlastet. Wir br uchten im Grunde am Wochenende einen Ehrenamtlichen, der nur f r
diese Gespr che mit Angeh rigen [von au en kommend und Informationen suchend] zust n-
dig ist. Und das fehlt!« Krankenhausp ege, Workshop Frankfurt

Und dann kommt Freitag und nicht nur, weil die Leute dann Zeit haben; das Wochenende
ist ja dann so eine menschenlose Zeit und da kommt ja auch noch mal diese Leere auf einen
zu und da kommt dann diese gro e Angst und dann hei t es: >»Bevor wir das Wochenende
haben, m ssen wir noch mal reagieren.c Also nicht nur [ ] sondern auch aus einer gro en
Not heraus passieren dann diese Anrufe.« Hospizdienst, Workshop Frankfurt
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Angeh rige sind berfordert

Die Angeh rigen ihrerseits f hlen sich angesichts der komplexen p egerischen und intensivmedi-
zinischen Aufgaben am Krankenbett schnell berfordert. Aus diesem Grund f llt es P egenden
nicht leicht, ihnen bestimmte verantwortungsvolle Aufgaben zu bertragen.

Ich m chte nicht sagen, dass Angeh rige nicht Morphium spritzen k nnen, aber ich m chte
auch nicht gerufen werden, wenn das Kind schon im Brunnen liegt. Dann ist zu Hause auch
schon ganz Schlimmes passiert.« ambulante P ege, Workshop Gie en

Angeh rige haben Angst, falsche Entscheidungen zu treffen, die f r den Kranken gr ere Leiden
bedeuten k nnten. Da sie sich in ihrer Hilfeleistung nicht sicher f hlen, kommt es gerade am
Wochenende zu bereilten Verlegungen ins Krankenhaus.

Die Angeh rigen sind berfordert, h u g wird vorschnell der Notarzt gerufen.«

P egedienstleitung, Workshop Gie en

Der Patient f ngt an, schlecht zu atmen, der Angeh rigen denken: >Oh Gott, oh Gott, der
muss ins Krankenhaus«<.« Hausarzt, Workshop Gie en

Wenn professionelle Dienste zur Schmerztherapie, Symptombehandlung und Sterbebegleitung in
das Zuhause eintreten, treffen zwei Welten aufeinander: Auf der einen Seite die besorgten, h u g

ngstlichen Angeh rigen, die meist zum ersten Mal mit einem Sterbenden konfrontiert sind  auf
der anderen Seite erfahrene Krankenschwestern, P eger, ehrenamtliche Helfer/innen oder ~rzte/
innen, f r die die Begleitung der letzten Lebensphase beru ich dazu geh rt. Hinzu kommt, dass
eine individualisierte Lebensweise und die jederzeit abrufbaren Pr senz professioneller Gesund-
heitsdienste auch dazu beitragen, dass Menschen keine Erfahrung mehr im Umgang mit Schwerst-
kranken und Sterbenden sammeln und daher entsprechend unsicher reagieren.

Es gibt schon vom Ethischen her eine ganz gro e Angstschwelle. Die ~lteren kennen noch,
dass zu Hause gestorben werden kann, und dass man bei einem Sterbenden dabei bleiben
kann. Schon meine eigene Generation, die um die 50j hrigen und erst die ] ngeren haben
weit gehend keine Erfahrung damit, haben das in ihrem Inneren, denke ich, auch delegiert
an Fachkr fte.« Hospizdienst, Workshop Korbach
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und dr cken die Angst aus, die alle haben.

Wenn ein Mensch am Lebensende Hilfe und Beistand braucht, ist das jedoch nicht nur f r die
Angeh rigen, sondern f r jeden Beteiligten eine zugespitzte Situation.

Es geht darum, die Angst zum nehmen, da sind viele Gespr che und Kommunikation notwen-
dig. Weil es hat jeder Angst. Die “rzte haben Angst, dass sie was falsch machen, die Angeh -
rigen [ ] man m sste eigentlich bei den Betroffenen anfangen.« Hausarzt, Workshop Gie en

P egekr fte und “rzte/innen d rfen im Gegensatz zu den Angeh rigen ihre Angst nicht zeigen.
Dies f hrt zu einem Druck, der sich nicht selten in einer Vorwurfshaltung gegen ber den Angeh -
rigen u ert.

Angeh rige sagen: »Ja, das haben wir so besprochen, aber was machen wir, wenn sie mal
wirklich keine Luft mehr kriegt?« Selbst da, wo jemand aufgrund seiner Erkrankung gesagt
hat, »Ich will nicht mehr ins Krankenhaus¢, da stehen die Angeh rigen oftmals daneben mit
all ihrer Angst, Hil osigkeit und Sorge und wollen eigentlich die Verantwortung wieder abge-
ben.« ambulante P ege, Workshop Frankfurt

Also, ich orientiere mich an den Sterbenden, weil die genau wissen, die sind f r mich so eine
spirituelle Orientierung. Die k nnen mich noch eher in meiner Angst beruhigen. Aber die
Angst der Angeh rigen, das ist eine Belastung.« Palliativp ege, Workshop Frankfurt

Angeh rige kosten Zeit

Angesichts der Dramatik des nahen Todes steigt der Wunsch der Angeh rigen nach Gespr chen
und Information. Eine Angeh rige berichtete, dass der Kontakt mit den Krankenschwestern des
Krankenhauses, in dem ihr Mann lag, »aufgrund des Zeitmangels« abschreckend wirkte. (Workshop
Frankfurt) Das Wissen, das f r Besch ftigte im Gesundheitswesen so selbstverst ndlich ist, stellt
f r die Angeh rigen eine gro e H rde dar.

In dem Moment, wo ich dem Arzt gegen ber sitze und eine Diagnose kriege und denke: >Was
ist denn jetzt berhaupt? Da muss ich erst mal berlegen: >Ach du meine G te, was kam
denn da jetzt raus?« Das ist ein riesiger Berg.« Workshop Frankfurt

F rdie P egenden ist der Kontakt mit den Angeh rigen h u g schwierig, weil sehr zeitintensiv. Das
gro e Gespr chsbed rfnis der Angeh rigen kann nur unzureichend abgedeckt werden. Eine Kran-
kenschwester berichtet, sie d rfe...

..in der Kommunikation mit den Angeh rigen keine Emotionen aufkommen lassen, denn

dann w rden alle D mme brechen und die Gespr che w rden sehr lange dauern.«
Palliativp ege, Workshop Frankfurt
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Was Angeh rigen wichtig ist

Zeit f r Gespr che, eine Rufbereitschaft rund um die Uhr und verl ssliche Absprachen k nnten
einen Gro teil der Spannungen abbauen. Angeh rige sind nicht dazu da, die P egedienste und
Haus rzte/innen zu entlasten, sondern die medizinische Versorgung ist ein Dienst, der sich an den
W nschen und Bed rfnissen des Sterbenden und seiner Angeh rigen orientieren sollte.

Weil dies im Hospiz, wie auch im Frankfurter Hospital f r palliative Medizin genau so gesehen wird,
waren die Erfahrungsberichte in diesem Zusammenhang der Angeh rigen sehr positiv. Sie erleb-
ten eine p egerische Entlastung und dadurch mehr Zeit, Raum und M glichkeiten zum Abschied-
nehmen. Dass und wie dies auch zu Hause gelingen kann, beschreibt ein Hausarzt:

Wir machen das so, dass wir die P ege nicht an die Angeh rigen delegieren. Das f nde ich
problematisch. Die Angeh rigen wollen sich ja von ihrem Familienmitglied verabschieden
und das ist sehr anstrengend. Da muss viel gekl rt werden usw. Dass der, der sterben wird,
auch ein bisschen Frieden in der Familie ndet, das ist anstrengend f r alle Beteiligten, f r
den Angeh rigen, wie f r den Betroffenen. Ihr Angeh rige k mmert euch nur um das Seelen-
heil, das soll funktionieren. F r das andere haben wir den P egedienst.« Workshop Gie en

Angeh rige, die die Versorgung zu Hause erm glichen, brauchen klare Angaben und verl ssliche
Ansprechpartner.

Gerade bei Bedarfsmedikation, das erlebe ich immer wieder, dass wenn die Angeh rigen
wissen, da kann ich das geben und das kann ich dreimal am Tag geben, dann ist ihnen schon
so viel geholfen.« Ambulanter Palliativdienst, Workshop Frankfurt

Es war f r mich als Angeh rige ganz wichtig zu wissen, dass, wenn es ganz schwierig wird,

also wennich die P ege alleine nicht mehr schaffe, ich habe dann jemanden, den ich anspre-
chen kann, ich bin da nicht allein.« Angeh rige, Workshop Frankfurt
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Dazu geh rt auch, dass die professionellen Dienste sich untereinander absprechen und dadurch
Verl sslichkeit signalisieren. Eine Krankenhaus rztin berichtet:

Es wurde gemeinsam ber die Patientin geredet und vor allem auch mit ihr. Man hat gemerkt,
dass sie sich ein St ck weit auch sicher f hlt, wenn sie jetzt nach Hause geht. Die Dame
wurde im Hause ihrer Tochter von der Tochter versorgt. Wichtig: Sie wussten, an wen sie sich
wenden k nnen, falls Probleme auftauchen. In diesem Fall sehr gut gelaufen, alle haben mit-
gearbeitet: Mediziner, P ege, Hospiz, Sozialdienst ein Gl cksfall.« Workshop Frankenberg

Oft reicht schon ein Telefonanruf. Dieser muss aber jederzeit m glich sein, eine 24-Stunden-Ruf-
bereitschaft ist entscheidend.

Ich hatte in den letzten drei Monaten drei junge Patienten, die mit aller Gewalt das [Sterben]
zu Hause machen wollten, wo die Familie da war. Das ging aber nur, als ich den Familienan-
geh rigen die Zusage gegeben habe: »Wenn es sich irgendwo ank ndigt, wenn es schlechter
wird, wenn Sie glauben, mit der Situation nicht zurechtzukommen. Rufen Sie mich an. Ich
komme.« Das reichte..« niedergelassener Onkologe, Workshop Giessen

F r Angeh rige ist es vor allem wichtig, das Gef hl zu haben, nicht allein zu stehen, sondern auf
ein Netz von Diensten zu bauen, auf das sie ohne schlechtes Gewissen zugreifen k nnen.
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Kooperation und Konkurrenz in der Versorgung

am Lebensende

»Wo kein Geld ie t, da bildet sich kein Markt. Wenn es nachher hei t:
»Daf r gibt es 58,90 Euro pro Tag¢, dann gibt es keinen, der das macht.
Jedenfalls keinen, der ein nanzielles Interesse hat. Und wenn es entspre-
chend nanziell ausgestattet wird, dann wird es auch einen Markt geben
und die Leute werden konkurrieren und sich sagen, davon will ich auch

ein St ck abhaben.«

Workshop-Ergebnisse

Ein humaner Umgang mit Sterbenden kann nicht in Geldwerten berechnet werden.

konomischer Druck wirkt sich in den verschiedenen Bereichen des Gesund-
heitswesens unterschiedlich aus. Es besteht die Gefahr einer zunehmenden
Fragmentierung, die Kooperation behindern kann.

Der Budgetdruck der Krankenh user f hrt in der Wahrnehmung der Teilnehmer/
innen zu einer Tendenz bereilter und nicht abgesprochener Entlassungen, die
insbesondere kurz vor dem Wochenende als problematisch erlebt werden.

Spezi sche Abrechnungsregelungen bei den niedergelassenen ~rzt/innen f h-

ren dazu, dass

I eine ad quate Schmerztherapie z gerlich angegangen wird

I Hausbesuche reduziert werden

1 die Kommunikation mit Patient/innen, Angeh rigen und Kollegen zeit-
knapp gehalten wird

Eine Misch nanzierung aus Kranken- und P egeversicherung im ambulanten
Bereich f hrt zu Verz gerungen der Behandlung, Verunsicherung der Angeh ri-
gen und unn tigen station ren Einweisungen.

Altenheime und ambulante Altenp ege beklagen eine zunehmend gesund-
heits konomische Sichtweise auf hochaltrige Menschen, was dazu f hrt, dass
deren kostenintensive palliative Versorgung vernachl ssigt wird.

Besch ftigte im Bereich der palliativen Versorgung f hlen sich in ihrem Engage-
ment nanziell nicht ausreichend gew rdigt.

Es herrscht Skepsis gegen ber einem zuk nftigen »Markt« der palliativen Ver-
sorgung.
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Die konomischen Vorgaben in der Umsetzung der Gesundheitsgesetzgebung strukturieren das
Feld der Versorgung. Die Zeitdauer eines Gespr chs, die H u gkeit von Hausbesuchen, telefoni-
sche Bereitschaft oder der Takt der P egeeins tze h ngen ma geblich davon ab, was in welchem
Ma von den Kostentr gern nanziert wird. Dass Besch ftigte ber die strukturellen Vorgaben hin-
aus unbezahltes Engagement zur Verf gung stellen, wurde an anderer Stelle (vgl. Spannungsfeld
1) behandelt. Im Folgenden soll es um die Frage gehen, inwieweit die Auswirkungen konomi-
scher Steuerungsmechanismen gerade im sensiblen Umgang mit Sterbenden Interessenskon ikte
zwischen den verschiedenen Akteuren nach sich ziehen, die eine gute Versorgung erschweren.

Gute Versorgung am Lebensende ist auch eine Geldfrage

Grunds tzlich stellten sich die Teilnehmer/innen der Workshops die Frage, in welchem Ausma es

gesellschaftlich w nschenswert, erstrebenswert oder machbar ist, institutionelle  und damit geld-

werte  Versorgung und Zuwendung am Lebensende »anzubietenc. Ist die Begleitung Sterbender
berhaupt eine abrechenbare Leistung? Ein Altenheimleiter:

Aufmerksamkeit, Kommunikation k nnen nicht abgerechnet werden, dies ist auch in Alters-
und P egeheimen so, nicht nur beim Sterben.« P ege Altenheim, Workshop Frankfurt

“hnliches u ert auch eine weitere Teilnehmerin aus diesem Bereich: Der Mensch als Ganzes
k nne nicht »abgerechnet« werden, er lasse sich nicht durch Kennziffern de nieren. Dies sei auch
unbezahlbar, weil grenzenlos (Workshop Frankfurt).

Auch wird einerseits ein wachsender Bedarf hinsichtlich einer guten palliativen Versorgung festge-
stellt (s.0.), andererseits muss dies scheitern, wenn der Bedarf ausschlie lich unter dem Blickwin-
kel nanzieller Ressourcen gesehen wird.

Wie viele Ressourcen steckt man da rein, um jemanden das zu erm glichen? Voraussetzung
daf rist die 24-Stunden-Anwesenheit einer Fachp egekraft. Aber das ist eine Illusion, das ist
ja aus nanziellen Gr nden nie zu leisten.« Onkologe, Workshop Gie en

Die Workshopteilnehmer/innen sch tzen eine gute Versorgung bereits heute als soziale Frage ein,
deren Brisanz mit wachsender Institutionalisierung zunehmen wird. Gut betreutes Sterben zu
Hause ist nur denjenigen m glich, die »einen guten nanziellen R ckhalt haben« (Hospizdienst
Korbach).

Ein Altenheimleiter erl utert dies am Beispiel seiner eigenen Mutter, die an einem Hirntumor
erkrankt war und von der er wusste, dass sie zu Hause sterben wollte.

Das muss ich ehrlich sagen, das ist nicht billig. Da ist ein ambulanter P egedienst, der kann
aber nicht 24 Stunden da sein, das ist berhaupt nicht nanzierbar. Das hei t, man braucht
zwei 400 Euro-Kr fte, die keiner re nanziert, wo die P egekasse sagt: »lhr Bier¢, und da
waren eben Ersparnisse da und da ist das gegangen und meine Mutter ist dann ganz fried-
lich eingeschlafen.« P ege Altenheim, Workshop Korbach

Der Kostendruck in den Einrichtungen des Gesundheitswesens erzeugt zahlreiche Reibungspunkte
auf dem Gebiet der palliativen Versorgung.
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Unzureichend vorbereitete Entlassungen aus dem Krankenhaus

Im Bereich der Krankenh user ist die Verweildauer insgesamt gesunken. Die Teilnehmer/innen der
Workshops beschreiben ihren Eindruck, dass der Budgetdruck der Krankenh user dazu verf hrt,
Entlassungen teilweise zu bereilt und unabgesprochen durchzuf hren, was f r die ambulante
Seite insbesondere kurz vor dem Wochenende als problematisch erlebt wird.

Freitagmorgens um 10 Uhr ruft dann die Station an, der Arzt: »Der will jetzt unbedingt nach
Hause.< Ich denke, das ist jetzt auch diese Wochenendpanik. OK. Ich habe gesagt: >Egal, was
es kostet und was es f r mich bringt, er soll nach Hause. Wann kommt er denn?«>Ja, der ist
schon auf dem Wegc« [sagt der Krankenhausarzt].« Ambulante P ege, Workshop Gie en

Krankenh user konnten bis zu diesem Jahr eine palliative Behandlung nicht gesondert abrechnen.
Ein Krankenhausarzt berichtet, dass Freitags aus dem Krankenhaus entlassen werde, weil Liegezei-
ten ber das Wochenende vermieden werden sollen, um das Budget nicht unn tig zu belasten.

Also, die Leute m ssen raus, weil wir einfach die nicht mehr abrechnen k nnen. Wir haben
vorwiegend onkologische F lle. Und alleine diese unterzukriegen, das ist schon ein Kunst-
st ck, weil es gibt einfach zu wenig Hospizpl tze. Ich habe jetzt angefragt f r einen Patien-
ten, da h tte ich noch drei Wochen warten m ssen. Aber der muss halt aus dieser Klinik raus.
Das ist ein Riesenproblem: Was macht man dann?« Krankenhaussozialdienst, Workshop Frankfurt

Auch w rden Angeh rige berredet, einer Magensonde zuzustimmen, damit der Patient schneller
entlassen werden k nne. (Haus rztin, Workshop Frankfurt)

Krankenhaus rzte/innen klagen ber Zeitprobleme. Sie sehen eine engere Begleitung von Men-
schen am Lebensende als wesentlich an, k nnten aber eine solche Betreuung zurzeit »niemals lei-
sten«. Selbst ein Telefonat sei »manchmal schon gehetzt«. (Klinikarzt, Workshop Gie en)

De zite in der Entgeltung der Haus rzte/innen

F r das Arbeitsfeld der niedergelassenen “rzte/innen wurde berichtet, dass spezi sche Abrech-
nungsregelungen beispielsweise dazu f hren, dass eine ad quate Schmerztherapie z gerlich ange-
gangen wird.

Hier kommen wir zum konomischen Problem: Mit dem neuen EBM f r die niedergelassenen
“rzte in Hessen April 2005 wurde die Schmerztherapie deutlich schlechter verg tet als bisher.«

Haus rztin, Workshop Frankenberg

Bei den ambulanten Diensten steht gegen ber den Haus rzt/innen der Vorwurf im Raum, aus
nanziellen Erw gungen heraus nicht gen gend Schmerzmittel zu verschreiben. Krankenhaus-
rzte/innen stellen fest, dass ihre station ren Verschreibungen ambulant abgesetzt werden, weil es

den niedergelassenen Kolleg/innen zu teuer erscheint.
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Das ist ja auch ein heikles Thema, die Verordnung dieser Medikamente ist eine doch | nger
wirkende Last im Budget, dass solche Dinge eben dazu f hren, dass solche Medikamente
eben nicht weiter verordnet werden. Wir sehen, wenn wir Dinge nach drau en geben, die so
nicht mehr zur ckkehren beim n chsten station ren Aufenthalt, dass da doch das eine oder
andere im Argen liegt.« Krankenhausarzt, Workshop Korbach

Nicht nur die Entgeltung der Schmerztherapie, auch das Verfahren wird von einigen Haus rzt/
innen kritisiert. Die Befragung der Haus rzte/innen im Rahmen dieser Forschungsarbeit ergab,
dass rund 20% der befragten ~rzte und “rztinnen der Meinung sind, der mit der Verschreibung
von Opioiden verbundene b rokratische Aufwand erschwere die schmerztherapeutische Behandlung.
Haus rzte/innen beschreiben ihre wirtschaftlichen Probleme hinsichtlich einer Versorgung von
schwerkranken Patient/innen in ihrer Lebensphase unterschiedlich, was daf r spricht, dass hier
kein einheitlicher Kenntnisstand vorherrscht. Offensichtlich gehen ~rzte/innen beispielsweise von
ganz unterschiedlichen Informationen zum Thema »Regress« aus. Eine Haus rztin aus Gie en
berichtete im Workshop, dass die teuren Schmerzp aster schnell zur berschreitung des Arznei-
mittelbudgets f hren, was von der Kassen rztlichen Vereinigung geahndet werde. In Frankfurt
beteuerte hingegen eine Haus rztin, Morphine w rden aus dem Budget weggerechnet, wenn man
sie unter einer bestimmten Nummer abbuche, man m sse eben den Einzelfall gegen ber der Kas-
sen rztlichen Vereinigung begr nden und das sei auch nicht weiter problematisch.

Insgesamt herrscht auf Seiten der niedergelassenen ~rzte/innen eine gro e Unzufriedenheit mit
den Abrechnungsmodi in Bezug auf Patient/innen in ihrer letzten Lebensphase. In der quantitativen
Befragung gab die berw ltigende Mehrheit der Haus rzte/innen an, dass die Abrechnungsm glich-
keiten zu stark limitiert seien. Das betreffe in besonderer Weise die Verg tung der Hausbesuche.

Ein Klinikarzt hatte Verst ndnis f r die Praxis seiner niedergelassenen Kollegen:

Durch die letzte Gesundheitsreform sind Hausbesuche drastisch abgewertet worden, da
haben Sie ja nicht mal mehr das Benzingeld, das muss man schon auch sehen.«

Krankenhausarzt, Workshop Korbach

Ein Krankenhausarzt in Frankfurt formuliert dies kritischer, er sieht ein »Versagen der Haus rzte vor
Ortc. Sie seien nicht mehr im Haus der Erkrankten und versorgten diese zu wenig. Das werde auch
nicht bezahlt (Workshop Frankfurt). Die Sicht eines Hausarztes dazu:

Wenn ich einen Patienten mehr als zweimal im Quartal sehe, dann f ngt das an unwirt-
schaftlich zu werden!« Hausarzt, Workshop Frankfurt

“rzte/innen  so die Beschreibung einer Sozialamtsmitarbeiterin (Workshop Frankfurt)  die zur
Behandlung von Patient/innen in ein Altenp egeheim k men, k nnten die Leistungen zwar abrech-
nen, jedoch lohne es sich f r die Haus rzt/innen nur dann dorthin zu kommen, wenn mehrere
Patienten zum gleichen Termin behandelt werden k nnten.
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Kommunikation ist ein wesentlicher Faktor f r eine gelingende Versorgung am Lebensende. ~rzte/
innen beklagen, wie andere Berufsgruppen auch, dass dies in den Verg tungsmodalit ten keine
Ber cksichtigung ndet.

Aber Sie sehen es ja auch schon wieder an so Kleinigkeiten wie dem EBM2000+. Vorher
waren Gespr che zwischen ~rzten abrechenbar. Das gibt es nicht mehr. Das machen Sie
dann wieder aus Spa und das kostet einfach Zeit.« Onkologe, Workshop Gie en

Einschr nkungen in der Finanzierung der Ambulanten Hospizdienste

Auch ambulante Hospizdienste m ssen sich, sofern sie ber die Krankenkasse gef rdert werden,
mit Kostenfragen besch ftigen und ihre Arbeit zum Teil danach richten.

Da sich die hospizliche Begleitung nach den Vorgaben der Krankenkassen auf den ambulanten
Bereich beschr nken soll, k nnen die Besuche im Heim oder Krankenhaus von den Hospizdien-
sten nicht als Sterbebegleitung de niert werden, sodass eine Finanzierung der hauptamtlichen
Koordinatorin gef hrdet wird. Die ist nur zu sichern, wenn eine bestimmte Anzahl von Sterbebe-
gleitungen nachgewiesen werden kann. Mit dem aktuellen Gesetz zur spezialisierten ambulanten
Palliativversorgung ist diese spezielle Problematik beseitigt worden. Bewohner/innen station rer
P egeeinrichtungen geh ren mit der Verabschiedung der Gesundheitsreform zu den Anspruchsbe-
rechtigten, was eine Begleitung durch gef rderte ambulante Hospizdienste erm glicht. Allerdings
kritisieren Hospizdienste:

Im ambulanten Hospizbereich haben wir das Problem, dass die reine Angeh rigenberatung
nicht gef rdert wird, also ich muss einmal am Bett des Patienten gestanden haben und wenn
ich 3, 4 mal vorher eine Angeh rige im B ro hatte, kann ich das nicht bezuschussen und eine
reine Trauerbegleitung, wenn wir nicht vorher eine Sterbebegleitung gemacht haben, wird
auch nicht bezuschusst.« Ambulanter Hospizdienst, Workshop Frankfurt

Die gesetzlichen und nanziellen Vorgaben f hren in diesem Fall also dazu, dass ehrenamtliche
T tigkeit in ihrer Ausbreitung als gebremst betrachtet wird.

Problematische Misch nanzierung in der ambulanten P ege

Schwerstkranke Menschen, bei denen die Kuration nicht mehr im Vordergrund steht, sind in der
Regel p egebed rftig. Die Angeh rigen, der ambulante P egedienst oder das Altenp egeheim
m ssen die Einstufung in eine P egestufe beantragen, um eine Kosten bernahme durch die P e-
gekasse zu erreichen. W hrend die Grundp ege von der P egekasse nach SGB X|I nanziert wird
(und auch dort beantragt wird), ist die Behandlungsp ege Gegenstand rztlicher Verordnung und
durch die Krankenkassen nach SGB V nanziert. In der Regel sind Angeh rige mit den dadurch ent-
stehenden administrativen Aufgaben im fortgeschrittenen Stadium einer schweren Krankheit ber-
fordert und verunsichert. Eine Sterbebegleitung wird als zus tzliche und zeitintensive Versorgungs-
leistung zudem nicht anerkannt.
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Bei der ambulanten Versorgung ist es so, dass man Sterbebegleitung nicht abrechnen kann
und dass die berforderten Angeh rigen auf das P egeheim dann angewiesen sind.«

ambulante P ege, Workshop Frankfurt

Nach Einsch tzung der Workshopteilnehmer/innen neigen Angeh rige aus diesen Zw ngen her-
aus eher dazu, eine Einweisung ins Krankenhaus oder ins Altenp egeheim zu fordern.

Die rufen 35 Mal beim MDK an: »Ja, wann kommt den mal jemand? Und haben noch P ege-
stufe 1. Inzwischen hat sich der Zustand schon so verschlechtert, das ist dann P egestufe 3.
Und da geht es schon ums Geld. Und da kommen die nicht bei [MDK] und dann bekommen
die kein Geld. Und das stresst unglaublich. Da w rde man sich w nschen, dass so etwas
wirklich schnell geht.« ambulante P ege, Workshop Gie en

Die gesundheitsadministrativen Vorgaben f r das, was an der Versorgung abrechenbar ist, sind
komplex, insbesondere wenn sie von unterschiedlichen Kostentr gern (P ege-, bzw. Krankenkas-
sen) festgelegt sind. B rokratische H rden in Form langwieriger Verwaltungsakte sind gerade f r
die dramatischen Ereignisse der letzten Lebensphase f r alle Beteiligten schwer nachvollziehbar.
Workshopteilnehmer/innen aus dem Altenheimbereich klagten ber eine zunehmende soziale
K Ite gegen ber hochaltrigen Menschen, die aus einer einseitig gesundheits konomischen Sicht-
weise resultiere. Das ist ein Grund daf r, dass Besch ftigte in Altenp egeheimen den Eindruck
haben, die Planung der palliativen Versorgung ignoriere die Bed rfnisse der Hochaltrigen.

Also wir machen fter die Erfahrung, dass die alten Menschen bei uns ja eigentlich zweitran-
gig sind. Ich sage es jetzt mal ganz bewusst provokant. Beispiel: Es ist Wochenende, man hat
einen Notfall und ruft den rztlichen Notdienst an und dann ist die Zentrale dran und da wird
dann erstmal gefragt, wie alt denn derjenige ist, und je nach Alter, das ist jetzt wirklich kein
Einzelfall sondern das h re ich auch immer wieder von Kollegen, also nicht nur hier, das ist
wirklich  chendeckend, ja dass dann andere F lle, ich sag«s mal provokativ, vorgezogen
werden. Weil wenn derjenige 80 oder 82 oder 90 ist, dass der ja langsam dann auch abtre-
ten kann.« Altenheimleiter, Workshop Frankenberg

Erst gestern hat ein leitender Angestellter eines Altenwohnheims erz hlt, dass selbst Haus-
rzte, wenn sie angefordert werden, als erstes fragen: »Wie alt ist der Bewohner denn?« und

sich dann unglaublich Zeit lassen! Ja, es wird dann gesagt, sie haben ja ein gutes Leben

gehabt und sind ja schon so alt. Das Kosten-Nutzen-Prinzip.« Hospizdienst, Workshop Frankenberg

Berichte aus dem Praxisfeld 69



Besch ftigte f hlen sich in ihrem Engagement nicht gew rdigt

Zeit- und Arbeitsdruck in den station ren und ambulanten Einrichtungen f hren dazu, dass die
Begleitung Sterbender als Zeitfaktor schwer wiegt. Immer wieder betonen Hospizdienste, P ege,
Krankenhaus und niedergelassene “rzte/innen, dass sie diese Begleitung und Behandlung aus
moralischen Gr nden gern machen. Je h her die beru iche Belastung und je dichter das Pro-
gramm eines Arbeitstages, desto st rker wird aber auch die Frustration empfunden, dass das
eigene Engagement f r sterbende Menschen nanziell nicht honoriert wird.

Also wir m ssen ja auch wirtschaftlich arbeiten als Gesamteinrichtung, und es ist einfach so,
bei einer Sterbebegleitung, da gehen wir mit roten Zahlen raus.«

ambulanter P egedienst, Workshop Korbach

H u g wurde auch ge u ert, was die Leiterin eines ambulanten P egedienstes in Gie en folgen-
derma en formuliert:

Es ist meine Zeit, kriege ich keinen Cent f r. Ich kriege da f r alles, was wir im Rahmen der
Sterbebegleitung leisten 0,0=0. Und die Akzeptanz des Staates, will ich mal sagen, dieses
gro en Gesetzgebers, ist f r diese Leistung die wir ja auch aus sozialem Engagement, auch
aus Glaubenhintergr nden leisten wollen  wir werden ja gar nicht akzeptiert. Weder nan-
ziell noch auf einer anderen Ebene. Die Begleitung das ist ganz viel Engagement von Ein-
zelnen, von den ganzen Mitarbeitern, von Ehrenamtlichen, von Angeh rigen, die am Bett sit-
zen , das wird nicht bezahlt. Medikamente werden bezahlt, Begleitung nicht.«

Altenheimleiterin, Workshop Frankfurt
P egedienste konfessioneller Tr ger berichteten von einer Kostenentlastung bez glich der zeitauf-
w ndigen palliativen Versorgung durch Spenden nanzierung. Insbesondere f r eine 24-Stunden-

Betreuung haben die ambulanten P egedienste jedoch keinen nanziellen Spielraum.

Wir haben nur vom ambulanten P egedienst nicht die Kapazit ten, nachts P egedienst anzu-
bieten. Da haben wir kein Geld und kein Personal f r..« Workshop Gie en

Fazit eines Hausarztes:

Finanziell lohnt es sich berhaupt nicht. Also, nanziell, jemanden palliativ als Hausarzt zu
begleiten ist ein Minusgesch ft. Das ist 0.« Workshop Gie en
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Skepsis gegen ber einem Markt der palliativen Versorgung

In den Workshops entstand oftmals der Eindruck, dass die Besch ftigten der Gesundheitsdienste,
wie auch die freiwilligen Helfer/innen schwerwiegende Bedenken gegen ber einer zuk nftigen
Versorgung haben, wenn diese sich berwiegend an gesundheits konomischen Faktoren ausrich-
tet. Die im verabschiedeten Gesetz zur Gesundheitsreform vorgesehene Finanzierung der spezia-
lisierten Palliativversorgung wird einerseits als Fortschritt angesehen, andererseits aber auch als
Versch rfung des Wettbewerbs und Begr ndung eines Marktes bef rchtet, der Begehrlichkeiten
weckt.

Wo kein Geld ie t, dabildetsich kein Markt. Wenn es nachher hei t:>Daf rgibtes 58,90 Euro
pro Tag¢, dann gibt es keinen, der das macht. Jedenfalls keinen, der ein nanzielles Interesse
hat. Und wenn es entsprechend nanziell ausgestattet wird, dann wird es auch einen Markt
geben und die Leute werden konkurrieren und sich sagen, davon will ich auch ein St ck
abhaben.« Altenheimleiter, Workshop Korbach

Hier [Gesetz zur spezialisierten Palliativversorgung] werden verschiedene professionelle
Begleiter in einen Topf geworfen und diese m ssen sich nachher um das Geld streiten, das
wird die Professionalit t nicht st rken. Das f rdert nur die Konkurrenz. Das dient nicht dem
Patienten! Also das dient nicht den Bed rfnissen der Patienten, es tut mir leid.«

Krankenhaus rztin, Workshop Frankenberg
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Wer braucht palliative Versorgung?

»Da kann man nicht einfach sagen, hier ist Medizin und hier f ngt Palliativ an.
Das ist eine verschwimmende Grenze.«

Workshop-Ergebnisse

1 Eine De nition der Breite des Versorgungsbedarfs h ngt davon ab, wie pallia-
tive Versorgung verstanden wird.

I Der Bedarf der palliativen Versorgung | sst sich nicht ausschlie lich auf der
Grundlage medizinischer Diagnosen de nieren.

1 Eine Einengung des Bedarfs auf Menschen mit onkologischer Diagnose ist in
der Praxis der Versorgung am Lebensende berholt.

1 Kurative Behandlung und palliative Versorgung laufen bei vielen Erkrankungen
parallel und k nnen nicht scharf voneinander abgegrenzt werden.

1 Erkrankte mit unterschiedlichen Ressourcen brauchen je unterschiedliche
Grade von p egerischer Versorgung, medizinischer Behandlung und Sterbebe-
gleitung.

1 Auch alte Menschen, insbesondere Menschen mit Demenz, brauchen in der
Sterbephase Beistand und Begleitung.

I Soziale Faktoren k nnen zu einem Bedarf an palliativer Versorgung f hren.
Alleinstehende ohne ein Netz von Familienangeh rigen oder Freunden sind
st rker auf institutionelle Hilfen angewiesen.

I Gegen ber dem Einsatz von spezialisierten Palliativieams wird eine Weiterbe-
gleitung sterbender Menschen durch diejenigen favorisiert, die Therapie und
P ege bislang geleistet haben.

I Eine strikte Trennung von Kuration und Palliation widerspricht dem Hospizge-
danken, der die Auseinandersetzung mit Sterben und Tod enttabuisieren
m chte.

72 Berichte aus dem Praxisfeld



Bandbreite der De nition

In den Gruppeninterviews wurden auf diese Frage recht unterschiedliche Antworten laut. Konsens
herrschte dar ber, dass eine Beschr nkung auf bestimmte Diagnosen problematisch und auch in
der bisherigen Praxis so nicht haltbar sei. Im Folgenden sind Ausz ge aus der Diskussion um diese
Frage dokumentiert, die belegen, wie schwer eine De nition des »Anspruchs auf eine spezialisierte
ambulante Palliativversorgung« zu fassen ist.

Bei der Behandlung dieser Frage sch It sich ein Spannungsfeld heraus, das je nach Verst ndnis der
Teilnehmer/innen den Sterbenden als diagnostizierten Patient/innen mit seinen medizinischen
Symptomen in den Blick nimmt oder als Menschen in seiner letzten Lebensphase, der in erster
Linie Begleitung und seelischen Beistand braucht. Je nach diesem Vorverst ndnis erkl rt sich die
Bandbreite der Antworten zwischen »onkologischen Patienten« (die eine aufw ndige Schmerz-
und Symptomkontrolle ben tigen) und letztlich »jeder Mensch«. Dieses Verst ndnis macht sich
nicht an einer Berufsgruppenzugeh rigkeit oder einem T tigkeitsbereich fest, sondern scheint das
Ergebnis ganz pers nlicher Erfahrungen zu sein.

F r mich in meiner t glichen Arbeit hat das was mit der Ausrichtung, der Zielsetzung meines

rztlichen Handelns zu tun. Habe ich eine Chance, mit allen mir zur Verf gung stehenden
Mitteln eine Heilung herbeizuf hren oder habe ich die nicht? Wenn ich die nicht habe, dann
ist das Palliation, was ich tue.« Onkologe, Workshop Gie en

Sind Palliativpatienten eigentlich alle Patienten, die wir versorgen in der letzten Lebens-
phase?« ambulante P ege, Workshop Korbach

Palliativer Patient ist jeder Mensch, der in eine Situation kommt auf Grund von Krankheit die
er alleine weder mental noch physisch bew Itigen kann ohne fremde Hilfe und das umfasst
nat rlich das ganze Spektrum.« Angeh riger, Workshop Frankfurt

Einige Vertreter/innen der Hospizdienste (ambulanter Hospizdienst, Workshop Gie en) betonten,
dass Diagnosen f r sie von untergeordneter Bedeutung seien. Schlaganfallpatient/innen w rden

h u g begleitet, ebenso Menschen mit Krebserkrankungen, aber nicht berwiegend:

Ich glaube, dass man es nicht an einer Diagnose festmachen kann.« P ege Hospiz, Workshop Gie en
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Es gehe vor allem um eine Auseinandersetzung mit dem Sterben, auch j ngere Patienten k men
zur Beratung, um neben der kurativen Behandlung Trost und Beistand zu suchen angesichts einer
schweren Erkrankung (ambulanter Hospizdienst, Workshop Gie en). Eine Physiotherapeutin
bef rchtet gar eine Stigmatisierung, die vom Begriff »Palliativpatient« ausgeht:

Ich habe zunehmend das Gef hl, dass Patienten Diagnosen aufgepfropft werden und dass
sie damit zu Palliativpatienten abgestempelt werden es k nnte doch sein, dass es zur Spon-
tanheilung kommt. Wir bestimmen, dass Menschen auf dem Weg zum Tod sind. Man soll
nicht den Sterbenden sehen, sondern den Menschen jetzt, der Kr fte mobilisieren kann, um
leben oder sterben zu k nnen. Wer stellt diese Diagnosen >Demenzs, >Palliativpatient<? Wenn
Patienten mit Diagnosen konfrontiert werden, das kann sie einfach kaputt machen, das kann
sie krank machen.« Physiotherapie, Workshop Frankfurt

Verdeutlichen lassen sich die Gegens tze in den Einstellungen der Workshopteilnehmer/innen
auch an der Frage, wann jemand palliative Versorgung ben tigt. Da gab es einerseits Teilnehmer/
innen, die meinten, Palliation und Kuration lasse sich per se nicht trennen. In jeder Erkrankungs-
phase tr ten kurative und palliative Behandlung auf, die sich nicht gegenseitig ausschlie en lie en.
So sei bei chronischen Erkrankungen jede Behandlung letztendlich palliativ, weil es eine Heilung
der Erkrankung nicht geben k nne.

Da kann man nicht einfach sagen, hier ist Medizin und hier f ngt Palliativ an. Das ist eine
verschwimmende Grenze.« Krankenhausarzt Workshop Frankfurt

Auf der anderen Seite steht die Vorstellung, ein Patient m sse »austherapiert« sein, bevor man von
einer palliativen Behandlung und P ege sprechen k nne.

F r mich w re es ein Mensch der austherapiert ist, der nicht geheilt werden kann, der jetzt
eine ganz besondere Behandlung erfahren muss.« ambulanter Hospizdienst, Workshop Frankenberg

Eine Heilung ist nicht mehr m glich, nur noch eine Linderung.« Hospiz, Workshop Gie en

Dort, wo man sagt: »Hier k nnen wir medizinisch nichts mehr tun¢, da f ngt die Palliativ-
therapie an.« P ege Hospiz, Workshop Frankfurt

In Bezug auf Menschen mit chronischen Erkrankungen gab es unterschiedliche Einsch tzungen.
Palliativp ege im Allgemeinen, versuche ich eigentlich jedem unserer Patienten zukommen
zu lassen. Und wenn es an Diagnosen festgemacht werden sollte, dann geh ren die chro-

nisch Kranken mit dazu. Dann sind es Tumorerkrankungen, Demenz-Kranke und chronisch
Kranke.« P ege Hospiz, Workshop Gie en
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Die De nition »chronisch Kranke« traf auf Widerspruch, der Begriff sei »zu offenc:

F r mich geh rt das Palliative an das Lebensende.« Altenp ege, Workshop Frankfurt

Insbesondere die Frage, inwieweit alte Menschen am Lebensende eine palliative Versorgung ben -
tigen, wurde kontrovers diskutiert.

Wir k nnen nicht die ganze Geriatrie in die Palliativstation stecken, wir m ssen auch ganz
klar mal differenzieren, es gibt ja eine spezialisierte Palliativbehandlung.«

Hausarzt, Workshop Frankfurt

Dagegen h It die Mitarbeiterin einer Sozialstation eine Grenzziehung prinzipiell »f r gef hrlich«.
Warum sei palliative Versorgung bei einem Krebspatienten eher vorgesehen, als bei alten Men-
schen? Diese | gen »tags ber viele Stunden im Bett« und h tten viele »Bed rfnisse:

Die brauchen genau die psychische Zuwendung oder eine seelsorgerische Begleitung oder
ihre Medikamente.« ambulante P ege, Workshop Gie en

F reine Haus rztin (Workshop Gie en) ist klar, dass der Begriff nicht so eng zu sehen ist. Alle Men-
schen, die nicht heilbar seien, geh rten dazu, also auch Menschen mit Demenz. Dagegen argu-
mentiert die P egedienstleitung eines Altenp egeheims:

Ich kann nicht sagen, alle Hochaltrigen fallen unter Palliativ.« P ege Altenheim, Workshop Frankfurt

Auch soziale Faktoren k nnen dazu f hren, dass hochaltrige und multimorbide Menschen eine pal-
liative Versorgung ben tigen. Wenn die Unterst tzung der Angeh rigen fehlt und diese Menschen
allein in ihren Haushalten leben, wird deren Begleitung immer notwendiger sein.

Es gibt viele P egef lle, vor allem alte Menschen, die sich nicht mehr selbst versorgen k n-
nen oft durch kleinere Unf lle oder Infektionskrankheiten p egebed rftig diese sind keine
Palliativpatienten; doch auch hier ist eine Sterbebegleitung notwendig.«

Krankenhaus rztin, Workshop Frankenberg

In einer Vielzahl der Workshops hat sich im Verlauf der angeregten Diskussion und Re ektion ein
sehr weiter Begriff von Palliation eingestellt. Beispielhaft hierf r ist nicht zuletzt die Aussage eines
niedergelassenen Arztes in Frankfurt, der sich auf die im Rahmen der vorliegenden Forschung
durchgef hrte quantitative Befragung der ~rzte/innen in Hessen bezog. Bei der Beantwortung die-
ser Fragen hatte er lediglich die onkologischen Patient/innen im Blick, doch

Das Massenph nomen sind eigentlich die geriatrischen, nicht die onkologischen Patienten.
Da gibt es noch viel weniger Leitlinien und Hilfestellungen, es f ngt jetzt auch an, z.B. auch die
Frage der PEG-Sonden-Ern hrung, die mich sehr qu It, besonders bei dementen Patienten.«

Hausarzt, Workshop Frankfurt
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